Internetin ja sosiaalisen median merkitys syöpään sairastuneiden lasten perheissä by Nyberg, Jan
!
!
!
!
!
!
!
!
!
!
!
!
Internetin!ja!sosiaalisen!median!merkitys!syöpään!
sairastuneiden!lasten!perheissä!
!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!Jan!Nyberg!Lääketieteen!kandidaatti!!Helsinki!!08.04.2015!Tutkielma!jan.nyberg@helsinki.fi!Ohjaaja:!Kim!Vettenranta,!dos.!HELSINGIN!YLIOPISTO!Lääketieteellinen!tiedekunta
! I!
!Tiedekunta/Osasto!−!Fakultet/Sektion!–!Faculty!
 Lääketieteellinen tiedekunta! Laitos!−!Institution!–!Department! !Tekijä − Författare!–!Author!
Jan Nyberg!Työn!nimi −!Arbetets!titel!–!Title!
Internetin ja sosiaalisen median merkitys syöpään sairastuneiden lasten perheissä!Oppiaine!−!Läroämne!–!Subject!!Työn!laji −!Arbetets!art!–!Level!! Aika −!Datum!–!Month!and!year!! Sivumäärä XSidoantal!X!Number!of!pages!!Tiivistelmä −!Referat!–!Abstract!!Internet! ja! sosiaalinen! media! ovat! uusi! ja! merkittävä! terveysviestinnän! ulottuvuus.!Halusimme! selvittää,! tarjoaako! verkko! erityistä! apua! lapsuusX! ja! nuoruusiän!syöpäpotilaiden!sekä!heidän!perheidensä!elämässä!ajatellen!lapsuusiän!syöpäsairauden!harvinaisuutta! ja! sen! sairastamiseen! liittyvää! pitkää! eristystä,! sairaalasidonnaisuutta,!pitkäaikaisseurannan! tarvetta! ja! informaation! saatavuuden! tarvetta! koko! sairauden!ajan!ja!hoidon!jälkeen.!!Aiheeseen! liittyen!tehtiin!kirjallisuuskatsaus! ja!suoritettiin!aineiston!keruu!sähköisellä!kyselylomakkeella.! Aihetta! lähestyttiin! ensisijaisesti! laadullisen! tutkimuksen!näkökulmasta! X! joskin! kyselylomake! rakennettiin! keräämään! myös! määrälliseen!analyysiin! sopivaa! dataa.! Kyselytutkimus! osoitettiin! perheille! (n=107),! joissa! lapsi! on!saanut! syöpäsairauden! diagnoosin!HYKS:ssa! aikavälillä! 2009X2012! ja! joissa! tietomme!mukaan! lapsi! oli! paranemassa.! Vähintään! toinen! vanhemmista! vastasi! 25! %:ssa!perheistä.!!Valtaosalla! vastanneista! vanhemmista! ja! lapsista! verkon! tärkeys! ja! käyttömäärä!näyttävät! lisääntyvän! lapsen! sairastumisen! myötä.! Kenelläkään! verkon! tärkeys! ei!vähentynyt! sairastumisen!myötä.! Internetiä! ja! sosiaalista!mediaa!käytetään! erityisesti!tiedonhakuun,! vertaistuen! saamiseksi! ja! antamiseksi! ja! yhteydenpidossa! läheisiin! ja!kouluun.! Mahdollisia! rajoittavia! tekijöitä! tunnistettiin! ja! internetissä! tapahtuvan!terveysviestinnän!positiivisen!vaikutuksen!edellytyksiä!tuodaan!esille.!
Avainsanat!–!Nyckelord!–!Keywords!Child;!Adolescent;!Neoplasms;!Health!Communication;!Parents;! Internet;!Social!Media;!Pediatrics;!Quality!Of!Life!Säilytyspaikka!–!Förvaringställe!–!Where!deposited!!Muita!tietoja!–!Övriga!uppgifter!–!Additional!information!!!
!
!
!!
! II!
!1 Johdanto!! ! ! ! ! ! !!!!!!!1!2 Kirjallisuuskatsaus! ! ! ! ! ! !!!!!!!2!2.1 Lapsuusiän!syöpien!hoito! ! ! ! ! !!!!!!!5!2.2 Sairastamisen!kokemuksellinen!ja!sosiaalinen!ulottuvuus! ! !!!!!!!6!2.3 Elämänlaatututkimus!ja!pitkäaikaisseuranta! ! ! !!!!!!!8!2.4 Informointi!ja!edukaatio! ! ! ! ! !!!!13!2.5 eHealth!ja!lapsuusiän!syöpä! ! ! ! ! !!!!14!3 Tavoitteet! ! ! ! ! ! !!!!20!4 Tutkimusaineisto!ja!–menetelmät! ! ! ! ! !!!!20!4.1 Tutkijat! ! ! ! ! ! !!!!20!4.2 Kohderyhmä! ! ! ! ! ! !!!!20!4.3 Tutkimusenetelmät! ! ! ! ! !!!!21!5 Tulokset!! ! ! ! ! ! !!!!23!5.1 Verkon!merkitys!–!avoimen!kysymyksen!vastaukset! ! ! !!!!33!5.2 Toiveet!verkkopalvelujen!kehittämisestä! ! ! ! !!!!35!6 Pohdinta! ! ! ! ! ! !!!!36!6.1 Rajoitukset! ! ! ! ! ! !!!!36!6.2 Demografiset,!sairauskohtaiset!ja!sosiaaliset!tekijät! ! !!!!! !!!!37!6.3 Asennoituminen!ja!suhtautuminen!verkon!käyttöön! ! ! !!!!38!6.4 Verkko!tiedonhaun!välineenä! ! ! ! ! !!!!39!6.5 Verkko!vertaistuen!välineenä! ! ! ! ! !!!!41!6.6 Verkon!muita!merkityksiä! ! ! ! ! !!!!42!7 Johtopäätökset! ! ! ! ! ! !!!!43!Lähdeluettelo! ! ! ! ! ! !!!!46!Liitteet! ! ! ! ! ! ! !!!!56!
!
! 1!
1!Johdanto!
!Internet!ja!sosiaalinen!media!ovat!uusi!ja!merkittävä!ulottuvuus!terveysviestinnässä!ja!tuore!monitieteellisen! tutkimuksen! alue! maailmalla.! Halusimme! osaltamme! selvittää,! tarjoaako!verkko!erityistä!apua!lapsuusX!ja!nuoruusiän!syöpäpotilaiden!ja!heidän!perheidensä!elämässä!ajatellen! syöpäsairauden! harvinaisuutta! ja! sen! sairastamiseen! liittyvää! pitkää! eristystä,!sairaalasidonnaisuutta!sekä!pitkäaikaisseurannan!ja!informaation!saatavuuden!tarvetta!koko!sairauden! ajan! ja! hoidon! jälkeen.! Tutkimus! on! toteutettu! Helsingin! yliopiston!Lääketieteellisen!tiedekunnan!ja!Viestinnän!laitoksen!poikkitieteellisenä!yhteistyönä.!!Esittelen! kirjallisuuskatsauksessa! ensin! lapsuusiän! syöpäsairastavuutta! lääketieteellisestä,!kokemuksellisesta! ja! sosiaalisesta! näkökulmasta.! Tällaista! jaottelua! on! käytetty!terveysviestinnän!tutkimuksen!jäsentäjänä!(Torkkola,!ks.!viite!78!myöh.).!Keskityn!potilaiden!ja! syövästä! selvinneiden! elämänlaatututkimukseen,! pitkäaikaisseurantaan! ja! sen!järjestämiseen.!Näistä!teemoista!nousee!esiin!potilaiden!informoinnin!ja!sairauteen!sekä!sen!hoitoon!perehdyttämisen!(edukaation)!tärkeys,! ja! tätä!käsittelen!omassa! luvussaan.!Yhdeksi!informoinnin! ja! pitkäaikaisseurannan! välineeksi! on! ehdotettu! internetiä.! Lopuksi!kirjallisuuskatsauksessa!tuonkin!esille!internetissä!tapahtuvan!terveysviestinnän!eri!piirteitä!ja!julkaistuja!tutkimustuloksia!lapsuusiän!syöpään!ja!internetin!käyttöön!liittyen.!!!Aineisto! ja!menetelmät! Xosiossa! kuvataan! aineisto,! tutkimusryhmä! ja! tutkimuksen! toteutus.!Edelleen! kuvataan! perusteet! laadullisen! analyysin! valinnalle! sekä! analyysiin! vaikuttaneet!tekijät.!!Tulososiossa! esitän! kyselylomakkeen! tuloksia! taulukoituina.! Pohdintaosiossa! peilaan!kyselystämme! esille! nousevia! teemoja! tutustumaani! kirjallisuuteen! ja! lopuksi! tiivistän!tulokset.! Lopulta! luvussa! Johtopäätökset! vastaan! siihen,! minkälainen! merkitys! verkolla!näyttää! olevan! syöpään! sairastuneiden! lasten! perheissä! ja! miten! internet! näitä! perheitä!parhaiten! palvelisi.! Edelleen! tuon! esille! internetissä! tapahtuvan! hyvän! ja! rakentavan!terveysviestinnän!keskeiset!ulottuvuudet.!!!
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2!Kirjallisuuskatsaus!!Syöpään! sairastuu! Suomessa! vuosittain! noin! 150! 0–14Xvuotiasta! lasta.! ! HYKS:n! alueella!sairastuneita!on!vuosittain!40–60.! Ikäryhmässä!15–19Xvuotiaat!sairastuu!Suomessa!noin!70!nuorta! vuodessa! (kuvat! 1! ja! 2).(1)! Lapsuusiän! syövälle! ei! ole! tarkkaa! ikämääritelmää.!National! Cancer! Institute! (USA)! on! luokitellut! lasten! syövät! 0–14Xvuotiaiden! sairauksiksi! ja!tätä! vanhempien! lasten! syövät! kuuluvaksi! nuorten! ja! nuorten! aikuisten! (AYA! =! adolescent!and!young!adults,!15–39Xvuotiaat)!syöpäsairauksiin.!Pohjoismaiset!syöpätilastot!tarkastelevat!syöpään! sairastuneita! viisivuotisXikäryhmittäin! ja! noudattavat! täten! samaa! viidentoista!ikävuoden! vedenjakajaa.! Toisaalta! hoidollisesti! esimerkiksi! HYKS:ssa! alle! 16Xvuotiaat!kuuluvat!Lastenklinikan!hoitoon.!
!!
!
Kuva%1.%0–14*vuotiaden%syöpätapaukset%Suomessa%vuosilta%1955–2010:%ilmaantuvuus%ja%kuolleisuus%
sukupuolittain.(1)%
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Kuva%2.%15–19*vuotiaden%syöpätapaukset%Suomessa%vuosilta%1955–2010:%ilmaantuvuus%ja%kuolleisuus%
sukupuolittain.(1)%!!!Lapsuusiän! syöpien! kuolleisuus! on! laskenut! merkittävästi! 1970Xluvulta! lähtien! hoitojen!kehittymisen!myötä.! Nykyhoidolla! noin! 80!%! lapsisyöpäpotilaista! (0–14v)! ja! 87!%! 15–24Xvuotiaista!selviytyy! taudistaan!eli!on!syövän! jälkeen!hengissä!yli!viisi!vuotta!diagnoosista! ja!vähintään! kaksi! vuotta! hoitojen! päättymisestä.! Tästä! ajankohdasta! lähtien! heitä! kutsutaan!kirjallisuudessa! pitkäaikaisselviytyjiksi! (kuva! 3).! Parantuneiden! osuus! alle! 40Xvuotiaasta!väestöstä! on! noin! 1–2! ‰! ja! heidän! kokonaismääränsä! lisääntyy! parin! prosentin!vuosivauhdilla.!Tällä!hetkellä!alle!25Xvuotiaana!syövän!sairastaneita! ja!siitä!parantuneita!on!Suomessa!noin!7!000.(2,3)!! !
Diagnoosi Hoidot Remissio.ja.alkuvaiheen.seuranta Pitkäaikaisselviytyminen
Aika 0 1<3.vuotta 2<4.vuotta >.5.vuotta.diagnoosista.ja.>.2.
vuotta.hoitojen.päättymisestä %
Kuva%3.%Hoitojen%ja%seurannan%kesto%keskimäärin%lapsuusiän%syöpien%osalta%ja%selviytymisen%ajallinen%
määritelmä.%!!Aikuisiin! verrattuna! lasten! syöpäkirjo! on! hyvin! erilainen.! Lasten! sairastamat! syövät! ovat!valtaosin!mesodermaalista!(mesodermi!=!keskimmäinen!alkiokerros)!alkuperää!(92!%),!kun!
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taas! aikuisten! syövistä!valtaosa! (85!%)!esiintyy!karsinoomina!eli! epiteelikudoksen! syöpinä,!jotka!ovat!ektodermaalista!(uloin!alkiokerros)!alkuperää.!Lasten!kiinteille!syöpätaudeille!on!luonteenomaista,!että!taudin!toteamishetkellä!kasvaimet!ovat!päässeet!kasvamaan!suuriksi,!ja!lähes!80!%:lla!esiintyy!etäpesäkkeitä.!Tavallisimmat!pahanlaatuiset!sairaudet!0–14Xvuotiailla!lapsilla! ovat! leukemiat,! aivokasvaimet! ja! lymfoomat! eli! imukudossyövät.! Leukemioista!tavallisin! on! akuutti! lymfoblastileukemia,! ALL.! Aivotuumoreista! tavallisimmat! ovat! aivojen!tukisolujen! kasvaimet! eli! glioomat.! Aivotuumoreiden! ohella! tavattavia! kiinteitä! kasvaimia!ovat! perifeerisen! hermoston! neuroblastooma,! nefroblastooma! (munuaiskasvain! l.! Wilmsin!kasvain)! ja! eri! sarkoomat! eli! tukikudossyövät.(4)! Ikäryhmässä! 15–19Xvuotiaat!huomionarvoista! on,! että! lymfoomat! ovat! yleisin! syöpätauti! ja! että! kivesX,! paksusuoliX! ja!kilpirauhassyöpä!muodostavat!lähes!20%!syöpätapauksista!(kuvat!4!ja!5).!!!
!
Kuva%4.%Yleisimmät%0–14*vuotiaiden%syöpäsairaudet%vuosina%2002–2011.(1)%
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Kuva%5.%Yleisimmät%15–19*vuotiaiden%syöpäsairaudet%vuosina%2002–2011.(1)%!!
2.1!Lapsuusiän!syöpien!hoito!
!Suomessa! lasten! syöpäsairauksien! hoito! on! keskitetty! yliopistosairaaloihin.! Hoidon!tavoitteena! on! syövästä! paraneminen,! hyvä! elämänlaatu! sekä! mahdollisimman! hyvä!pitkäaikaisterveys.!Syöpäkasvaimen!ja!–solujen!tuhoamiseen!tähtäävät!hoitovaihtoehdot!ovat!solunsalpaajahoidot,! kasvaimen! poisto! kirurgisesti,! sädehoito! ja! alloX! (terve! luovuttaja)! tai!autologinen! (potilaan! omat! solut)! kantasolusiirto.! Lymfoomien! hoidossa! käytetään! myös!biologisia! lääkkeitä! (lähinnä! rituksimabi).! Esimerkiksi! ALL:n! hoidossa! noudatetaan! tällä!hetkellä! pohjoismaista! NOPHOX2008Xprotokollaa,! jossa! useasta! tekijästä! koostuvan!riskiarvion! (mm.! valkosolumäärä,! ikä,! klonaaliset! kromosomipoikkeavuudet,! elinvauriot)!perusteella!valitaan!vakio,!keskivahva!tai!vahva!hoito!–!viimeisimmässä!osa!potilaista!päätyy!erityisvahvaan!hoitoon,!johon!kuuluu!myös!allogeeninen!kantasolusiirto.!Useassa!tapauksessa!lapsen!syövän!hoitoon!kuuluu!olennaisena!osana!pitkä!solunsalpaajahoito.!!Esimerkiksi!ALL:n!
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hoito! kestää! 2,5! vuotta! jakaantuen! induktioon,! keskushermoston! konsolidaatioon,!myöhäiseen! tehostusvaiheeseen! (ei! kuulu! vakiohoitoon)! ja! ylläpitohoitoon.! Kaikkiin!vaiheisiin!sisältyy!solunsalpaajahoito.(4)!!!Lapset! sietävät! aggressiivisia! syöpähoitoja! paremmin! kuin! aikuiset,! mikä! on! syövästä!parantumisen! kannalta! edullinen! asia.! Akuutteja! hoidon! haittavaikutuksia! ovat!immunosuppressio! ja! siitä! aiheutuva! alttius! vaikeille! infektioille,! anemia,! trombosytopenia,!suun! ja! nielun! limakalvojen! vauriot,! kipu,! pahoinvointi,! oksentelu,! aliravitsemus! ja!psykososiaaliset!haitat!(5).! !Heikentynyt! immuunipuolustus!tarkoittaa!sitä,!että!käytännössä!syövän! hoitojen! aikana! ja! lapsipotilaan! toipuessa! hoidosta! tai! kantasolusiirrosta!infektioeristys!on!tarpeen.!Päivähoitoikäisille!suositellaan!kotihoitoa!tai!hoitoa!pienryhmissä!ja!kouluikäisille!järjestetään!opetus!yksilöllisesti.!Eristys!jatkuu!syöpähoitojen!jälkeen!3!X!12!kuukautta! muun! muassa! hoidon! intensiteetin! ja! immuniteetin! arvioidun! toipumisajan!mukaan.(6)!Ylläpitohoito!ei!enää!edellytä!eristystä.!!!
2.2!Sairastamisen!kokemuksellinen!ja!sosiaalinen!ulottuvuus!!Kouluikäisen!lapsen!tai!nuoren!sairastuminen!syöpään!vaikuttaa!koko!perheen,!niin!potilaan!itsensä!kuin!hänen!vanhempiensa!ja!sisarustensakin,!hyvinvointiin.!Sairaus!koskettaa!jokaista!terveyden! ja! hyvinvoinnin! osaXaluetta.! Syövän! sairastamisen! erityispiirteitä! ovat! raskaat!hoidot,!infektioherkkyyden!vuoksi!suoritettava!eristys,!riippuvuus!sairaalasta,!syövän!leima!ja!koettu!kuolemanvaara!(7).!Lapsi!tai!nuori!on!käymässä!läpi!kehityksensä!normaaleja!vaiheita,!ja! sairaus! voi! hidastaa! tai! pysäyttää! itsenäisyyden,! minäkuvan,! sosiaalisten! suhteiden! ja!seksuaalisuuden! työstämisen! pitkäksikin! aikaa.! Koulunkäynti! tapahtuu! vuoteen! vierellä! tai!sairaalakoulussa! (8).! Kirjallisuuskatsauksessa! vuodelta! 2009! (9)! 7X12Xvuotiaat! lapset!tunnistivat! jopa! 219! syöpään! ja! sen! hoitoon! liittyvää! oiretta! tai! ongelmaa.! Lapsia!huolestuttavat!erityisesti!ulkonäon!muutokset,! eristyksen!vaikutukset,!koulusta!poissaolo! ja!hoitotoimenpiteet,!kuten!laskimopistot!(10).!!Nuoriin! ja! nuoriin! aikuisiin! kohdistuneessa! tutkimuksessa! todettiin! jopa! lähes!kolmanneksella! potilaista! postXtraumaattiseen! stressioireyhtymään! (PTSD)! viittaava! määrä!oireita! 6! ja! 12! kuukautta! diagnoosin! jälkeen! (11).! Tämä! ikäryhmä! alaikäisten! osalta! –! siis!!
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keskiX! ja! myöhäisteiniXikäiset! –! näyttäisikin! muodostavan! oman! erityisen! potilasryhmänsä!lapsuusiän! syöpien! joukossa.! Rakentuvaa! identiteettiä,! itsenäisyyttä! ja! tulevaisuutta!keskeisesti! muokkaavana! aikakautena! koettu! vakava! sairaus! tekee! nuoruuden! kehityksen!virstanpylväiden! saavuttamisesta! erittäin! vaikeaa.! Nuori! kohtaa! kuolemattomuuden! ja!orastavan! vapauden! tunteen! sijaan! elämän! rajallisuuden,! konkreettisen! kuoleman!mahdollisuuden,! riippumattomuuden! vähenemisen! ja! sosiaalisten! suhteiden! rajoittumisen.!Lisäksi! sairaus! vaikuttaa! jo! valmiiksi! kehittymässä! ja! muuttumassa! olevaan! fyysiseen!olemukseen! ja! psykoseksuaaliseen! identiteettiin.! Elämänhallinnan! tunne! voi! olla! täysin!menetetty.!Psykososiaalinen!työ!tähtää!tämän!tunteen!palauttamiseen.(12)!!Nuoret! syöpäpotilaat! ja! syövästä! parantuneet! ovat! liittäneet! koetun! stressin! ja!sopeutumisongelmat! riittämättömään! tiedonsaantiin,! koulutuksen! ja! sosiaalisten! suhteiden!katkeamiseen,! riippuvaisuuteen! omista! vanhemmista! sekä! ongelmiin! tunneXelämässä,!ihmissuhteissa! ja!kokemusten! ja!elämänkatsomuksen! jäsentämisessä! (2! ref;!13).!Nuorten! ja!nuorten! aikuisten! hoitotulosten! paraneminen! ei! ole! ollut! linjassa! heitä! nuorempien! ja!vanhempien! potilaiden! hoitotulosten! kanssa.! Syitä! pidetään! monitekijäisinä! ja! yhdeksi!osatekijäksi!tässä!kokonaisuudessa!arvellaan!psykososiaalisen!tuen!ja!edukatiivisen!ohjelman!puutetta!(14).!!Vanhemmille! lapsen! sairastuminen! syöpään! on! merkittävä! psykologinen! trauma! ja! voi!aiheuttaa! eksistentiaalisen! kriisin.! Myös! taloudellinen! ahdinko! on! todellisuutta,! kun! toinen!vanhemmistä! jää! yleensä! pois! työelämästä.! Stressireaktio! saattaa! jatkua! vuosia! hoitojen!päättymisenkin! jälkeen! ja! kehittyä! stressioireyhtymäksi,! ja! oireiden! kehittymistä! ennustaa!voimakkaimmin! vanhemman! käsitys! lapsen! ahdingosta.(15)! Vanhemmat! tulee! mieltää!olennaiseksi!osaksi! lapsen!hoitotiimiä,! ja!heidän!resilienssinsä!–!eli! tietynlaisen!sitkeyden!ja!joustavuuden!yhdistelmän!–!tukeminen!on!tärkeää!koko!perheen!hyvinvointia!ajatellen!(16).!Myös! potilaan! sisarukset! ovat! alttiita! stressille! ja! voivat! kokea! ristiriitaisia! vihan! ja!mustasukkaisuuden!tunteita,!kun!sairas!sisko! tai!veli! saa!enemmän!huomiota!(17).!Täten!ei!olekaan! yllättävää,! että! koko! perheen! psykososiaalisen! tilanteen! arvioinnista! diagnoosin!alkuvaiheessa! ja! sen! esittämisestä! hoitotiimille! näyttää! olevan! hoidollista! hyötyä! ja!elämänlaatua!parantava!vaikutus!(18).!!!
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2.3!Elämänlaatututkimus!ja!pitkäaikaisseuranta!
!2.3.1!Elämänlaatututkimus!!Syöpää! sairastavien! ja! syövästä! selviytyneiden! lasten! ja! nuorten! tilannetta! ja! vointia! on!lisääntyvästi!selvitetty!myös!elämänlaatututkimuksen!ja!pitkäaikaisseurannan!näkökulmasta.!Elämänlaatututkimuksesta! on! tullut! yhä! tärkeämpi! osa! lapsuusiän! syöpähoidon!kokonaistuloksen! sekä! yhteiskunnallisten! vaikutusten! kartoittamisessa.! Yksinkertaistaen!elämänlaadun!voi!ajatella!koostuvan!–!WHO:n!terveyden!määritelmään!nojaten!–! fyysisestä,!psyykkisestä! ja! sosiaalisesta! terveydestä! ja! siitä,!miten! yksilö!kokee! näillä! alueilla! olevansa!terve!tai!sairas.!!Terveyteen! liittyvä! elämänlaatu! (HRQOL)! on! laskennallinen! arvo,! joka! kertoo!terveydenhuollon!interventioiden!ja!hoidon!tuloksista!ja!antaa!hoidolle!suuntaviivoja.!Sillä!on!edellä! mainittu! huomioiden! filosofisia,! taloudellisia,! sosiologisia,! psykologisia! ja!lääketieteellisiä! ulottuvuuksia.! Yksiselitteistä! määritelmää! terveyteen! liittyvälle!elämänlaadulle! ei! ole,! ja! tätä! heijastelevat! useat! kehitetyt! mittarit,! jotka! käytännössä! ovat!paperisessa! tai! sähköisessä! muodossa! täytettäviä! kyselyitä.! Elämänlaatumittari! on! voitu!kohdentaa!erityisesti! tietyn!sairauden! tai!yleisesti!minkä! tahansa! terveydentilan!arviointiin.!Lasten!syöpien!osalta!käytetyt!metodit!tai!saavutetut!tulokset!eivät!ole!olleet!yhdenmukaisia,!eikä! ole! täyttä! selvyyttä! siitä,! mitkä! tekijät! ovat! pääroolissa!määrittelemässä! elämänlaatua!(19).! Vastikään! kanadalaisessa! katsausartikkelissa! on! käyty! läpi! lapsuusiän! syövissä!käytettyjä! elämänlaatumittareita! ja! koostettu! yhtenäinen! malli! oleellisista! pediatristen!syöpäpotilaiden!elämänlaatua!määrittävistä!aihealueista!ja!konsepteista!(liite!1)(20).!!Lapsuusiän!syöpäpotilaiden!elämänlaatututkimuksesta!vuosilta!2002X2011!on!!vuonna!2013!julkaistu! systemaattinen! kirjallisuuskatsaus! (21).! Katsaus! selvitti! elämänlaatua! sekä!vastikään! diagnosoitujen! ja! hoidossa! olevien! potilaiden,! remissiossa! olevien! ja! selviytyjiksi!luettavien! potilaiden! että! terminaalisesti! sairaiden! potilaiden! osalta.! Katsauksen! mukaan!syövästä! selvinneiden! HRQOL! on! hyvä! lukuun! ottamatta! niitä,! joilla! on! jokin! sairauden! tai!hoidon! aiheuttama! komplikaatio! ja! niitä,! jotka! sairastavat! postXtraumaattista!stressioireyhtymää.!Parantumattomasti! sairaiden! ja!vastikään!diagnoosin! saaneiden!HRQOL!sitä! vastoin! on! –! ymmärrettävästi! –! alentunut.! Alentuneeseen! elämänlaatuun! keskeisesti!
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vaikuttaviksi!tekijöiksi!tunnistettiin!korkea!sairastumisikä,!naissukupuoli,!neuroblastoomaan!tai! ALL:aan! sairastuminen! (erityisesti! kantasolusiirteen! saaminen),! muu! pitkäaikaissairaus,!korkean! riskin! hoitoXohjelma,! kipu! sekä! hoidon! haittavaikutukset.! Myös! autonomian! ja!romanttisten!ihmissuhteiden!puutteen!nähtiin!laskevan!elämänlaatua.!!On! kuitenkin! tuoreita! yksittäistutkimuksia,! joissa! esimerkiksi! kantasolusiirron! saaneiden!tyytyväisyys! elämään! kymmenen! vuotta! siirteestä! on! terveiden! kontrollien! veroinen! (22).!!Yhdysvalloissa!vuonna!2012!julkaistussa!riskikäyttäytymistä!karttoittaneessa!tutkimuksessa!taas! nähtiin! lapsuuden! syövästä! selviytyneillä! (n=651)! heikentynyt! yleinen! terveydentila! ja!tyytyväisyys! elämään,! alentunut! sosioekonominen! status! ja! näiden! lisäksi! suurempi!todennäköisyys! tupakointiin! kuin! verrokeilla,! joilla! ei! ollut! ollut! syöpää! (23).!Fenomenologisessa! eli! elettyä! kokemusta! painottaneessa,! syvähaastatteluin! (n=14)!toteutetussa! tutkimuksessa! syövästä! selviytymisessä! todettiin! neljä! merkitsevää! teemaa:!perheeltä! ja! terveydenhuollon! henkilökunnalta! saatu! tuki,! positiivisen! asenteen! ylläpito,!käsitys! haavoittuvuudesta! ja! syövästä! selviytyneen! leima.! Kokonaisuudessaan! syövästä!selviytymisen! eletty! kokemus! oli! enimmäkseen! positiivinen.(24)! Lapsuusiän! syövän! ja! siitä!selviytymisen!suotuisina!vaikutuksina!on!havaittu!positiivisempi!asenne!elämää,!toisia!ja!itseä!kohtaan!(25).!Systemaattisessa!katsauksessa!(26)!tapausXverrokkitutkimusten!analysointi!ei!kuitenkaan! pystynyt! antamaan! positiivisista! vaikutuksista! näyttöä! –! elettyä! kokemusta!ajatellen!käytetty!metodologia!(tapausXverrokki)!tehnee!sen!myös!mahdottomaksi.!!Suomalaisen! vuonna! 2012! julkaistun! väitöskirjan! (19)! mukaan! suurin! osa! suomalaisista!lapsuusiän! syövästä! selviytyneistä! piti! terveyteen! liittyvää! elämänlaatuaan! hyvänä.!Selviytyneet! arvioivat! sen! joko! samantasoiseksi! tai! paremmaksi! kuin! verrokit.! Ainoana!poikkeuksena!oli!yhdessä!mittarissa! liikkumiseen! liittyvä!osaXalue,! jonka!suhteen!selviytyjät!arvioivat!elämänlaatunsa!huonommaksi.!Tutkimuksessa!löydettiin!myös!syövän!sairastaneita,!joiden! terveyteen! liittyvä! elämänlaatu! oli! huonompi! ja! jotka! kärsivät! enemmän!uupumuksesta.! Demografisista! taustamuuttujista! naissukupuoli,! korkeampi! paino,! yksin!asuminen,! tukiopetuksen! tarve! koulussa,! jokin! muu! diagnoosi! syöpädiagnoosin! lisäksi,!sisarukset!sekä!se,!että!ei!tuntenut!itseään!onnelliseksi!ja!toisaalta!syöpäsairauteen!liittyvistä!taustamuuttujista! korkeampi! diagnoosiXikä,! nefroblastoomaX,! neuroblastoomaX! tai!osteosarkoomadiagnoosi! ja! läpikäyty! kantasolusiirto! vaikuttivat! epäsuotuisasti! syövästä!selviytyneiden!terveyteen!liittyvään!elämänlaatuun.!Syövästä!selviytyneiden!lisääntyneeseen!
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uupumukseen! puolestaan! liittyivät! miessukupuoli,! korkeampi! ikä,! tukiopetuksen! tarve!koulussa,! heikompi! viimeisimmän! koulutodistuksen! keskiarvo,! yli! 10! vuoden! aika!syöpädiagnoosista! ja! sarkoomadiagnoosi.! Nämä! tekijät! selittivät! kuitenkin! vain!kolmanneksen!elämänlaadun!vaihtelusta.!Avointen!kysymysten! tulosten!mukaan! lapsuusiän!syövästä!selviytyneet!olivat!eniten!huolissaan!fyysisestä!terveydentilastaan,!mutta!ilmaisivat!huolensa! myös! psyykkisestä! terveydestään,! syövän! periytymisestä,! myöhäisvaikutuksista,!hedelmällisyydestä!ja!syövän!uusiutumisriskistä.(19)!!!2.3.2!Pitkäaikaisseuranta!ja!sen!järjestäminen!!Elämänlaatututkimus! siis! osoittaa,! että! Suomessa! valtaosa! syövästä! selvinneistä! kokee!elämänlaatunsa! hyväksi,! ja! tämä! kertoo! hoitojen! hyvästä! laadusta.! Tutkimus! kuitenkin!tunnistaa! itse! sairauden! ja! sen! hoidon! haittavaikutukset! merkittäviksi! mahdollisiksi!elämänlaadun!alentajiksi.!Pitkäaikaishaitoista! ja!Xsairastavuudesta!on!kertynyt!–! ja!kerätty!–!enemmän! tietoa! sitä! mukaa! kuin! parantuneiden! määrä! ja! elinikä! on! noussut.! Laadukas!myöhäishaittojen! tutkimus! auttaa! yhä! turvallisempien! hoitomuotojen! kehittämisessä.!Aikakausikirja! Duodecimin! artikkelissa! (2)! vuodelta! 2014! on! käsitelty! kattavasti!pitkäaikaishaittoja! sekä! seurannan! tarvetta! ja! järjestämistä.! Keskimäärin!pitkäaikaisselviytyjien! kuolemanvaara! on! noussut! ja! sairastavuus! on! merkittävää.!!Artikkelissa!on!nostettu!esiin!tuloksia!esimerkiksi!Childhood!Cancer!Survivor!Study!(USA)!–tutkimuksesta.! Se! on! laajin! alle! 20Xvuotiaana! syöpähoidettujen! ja!myöhäishaittavaikutusten!osalta! tarkasti! tutkittujen! 14! 300! potilaan! kohortti,! joka! kuvastaa! vuosina! 1970–1986!annettujen! syöpähoitojen! vaikutuksia! (27).! Terveisiin! sisaruksiin! verraten! tehty! tutkimus!osoittaa!somaattisen!terveyden!ongelmien!riskin!olevan!syövästä!parantuneilla!2,5Xkertainen,!mielenterveysongelmien! 1,8Xkertainen! ja! syöpäsairauden! tai! sen! hoidon! aiheuttaman!toimintakyvyn!aleneman!riskin!jopa!5,2Xkertainen.!!!Ennenaikaisen! kuoleman! vaara! on! syövästä! parantuneilla! noin! kymmenkertainen!ikätovereihin! verrattuna! (2! ref;! 28,! 29).! Ensimmäisen! syövän! uusiutuminen! vielä! useita!vuosia! hoidon! päättymisen! jälkeen! on! yleisin! ennenaikaisen! kuoleman! syy,! mutta! noin!viidennes! kuolinsyistä! liittyy! syöpähoitojen! myöhäishaittoihin! (2! ref;! 28,! 29,! 30).! Lisäksi!voidaan! nähdä! terveysongelmien! ilmaantuvan! vielä! jopa! yli! 25! vuodenkin! kuluttua!
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syöpädiagnoosista.!Vain!vajaa!kolmannes!parantuneista!ei!koe!lainkaan!haittoja!sairastetusta!syövästään.(2)!!!Myöhäisvaikutusten! esiintyvys,! kirjo! ja! vaikeusaste! ovat! taudin! ja! sen! hoitojen! mukaan!erilaiset.! Merkittävimmät! somaattisiksi! luokitellut! myöhäishaittavaikutukset! aikuisuudessa!ovat! sydänX! ja! verisuonihaittojen! osalta! lisääntynyt! riski! sairastua! kardiomyopatiaan! ja!sydämen! vajaatoimintaan,! sepelvaltimotautiin,! aivoverenkiertohäiriöihin! ja! rytmihäiriöihin.!Sydänvaikutusten!todennäköisyys!on!tosin!varsin!pieni,!mikäli!lapsuusiän!syövän!hoidossa!ei!ole!käytetty!antrasykliinejä!tai!sädehoitoa,!jonka!kenttä!on!ulottunut!sydämeen.!Metabolisen!oireyhtymän!riski!on!lapsuuden!syöpähoitojen!jälkeen!muuta!väestöä!suurempi!ja!sen!merkit!näyttäisivät!ilmaantuvan!jo!hyvin!nuorella!iällä.(2!ref;!31,!32)!!Sekä! monet! solunsalpaajat! että! sukupuolirauhasten! alueelle! annettu! sädehoito! vaikuttavat!merkittävästi! lisääntymisterveyteen.! Suomalaistutkimuksen! mukaan! lapsena! ja! nuorena!syövän!sairastaneiden!poikien!mahdollisuus!saada!oma!lapsi!on!51!%!ja!tyttöjen!62!%!sisaX!rusten!mahdollisuudesta,!mutta!syntyvien!lasten!terveys!on!yhtä!hyvä!kuin!sisarusten!lapsilla!(2! ref! 33,! 34).! Sekä! sädeX! että! solunsalpaajahoito! lisäävät! uuden! syövän! riskiä.! Noin! 5! %!syöpähoidon! saaneista! saa! uuden! syövän,! jonka! syntyyn! ensimmäisen! syövän! hoito! on!vaikuttanut.(2)!!Noin!neljäsosalla!syövästä!parantuneista!on!merkittäviä!neurologisia,!mielenterveydellisiä!ja!sosiaalisia! ongelmia.! Näitä! ovat! neurokognitiiviset! ja! oppimisvaikeudet,! ongelmat!sosiaalisissa! suhteissa,! masennusoireet! tai! traumaperäiset! stressireaktiot! sekä!poikkeuksellinen! uupumus! (2! ref;! 35X40).! Lapsena! ja! nuorena! syövän! sairastaneet! ovat!verrokkejaan!useammin!työttömiä!Pohjoismaissa!(2!ref;!41X43).!Mielenterveyden!sairauksiin!liittyen!Childhood!Cancer!Survivor!Study!Cohort!–seurannan!pitkittäistutkimuksessa!on!tehty!mielenkiintoinen! havainto! siitä,! että! selviytyjän! kokemus! ajan! mittaan! huononevasta!terveydestään!ennustaa!lisääntyvää!masennusta,!ahdistusta!ja!oireiden!somatisointia!(44).!!Pitkäaikaishaittojen!seurannan!yhteisiä! linjauksia!on!pitkään!muokattu!(45).!Merkittävä!ero!muihin! nuorena! alkaneisiin! kroonisiin! sairauksiin! on! se,! ettei! lapsena! ja! nuorena! syövän!sairastaneilla! seurantaa! edellyttävä! tekijä! ole! enää! varsinainen! syöpäsairaus! vaan! hoitojen!aikaansaamat! mahdolliset! myöhäishaitat.! Kansallisella! tasolla! myöhäisvaikutusten!
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diagnostiikkaa!ja!hoitoa!ei!ole!järjestetty!systemaattisesti!ja!kattavasti!Suomessa;!seuranta!on!vielä! hajanaista.! TAYS:ssa! on! tosin! toiminut! vuodesta! 2010! lastentautien! ja! syöpätautien!klinikoiden! myöhäisseurantatoiminta,! johon! paikalliset! toimijat! ovat! olleet! tyytyväisiä.!Mallissa! toteutuu! erityisosaamisen! ja! moniammatillisuuden! vaatimus.! Vuonna! 2012! on!SosiaaliX! ja! terveysministeriön! koolle! kutsuman! ryhmän! toimesta! valmistunut! selvitys!seurannan!järjestämisestä.!Se!toteutuisi!niin!sanottuna!hybridiXmallina!erikoissairaanhoidon!ja! perusterveydenhuollon! yhteistyönä.! Tässä! mallissa! tärkeänä! työkaluna! tulee! olemaan!”online”–seurantapassi,! jonka!kautta! välittyvät! paitsi! potilaan! aiempi!historia! ja! suositukset!myös! seurantapaikan! konsultaatiokysymykset! ja! niihin! saatavat! vastaukset! ja! suositukset.!Myös!potilaalla!itsellään!on!pääsy!tähän!suojattuun!tietojärjestelmään.(2)!!Duodecimin!katsauksessa!(2)!mainitaan!vielä,!että!tällä!hetkellä!erityisesti!psykososiaalisten!ongelmien! tunnistamiseen,! saati! hoitoon,! ei! ole! olemassa! voimavaroja,! ja! tämä! tuleekin!olemaan! merkittävä! osa! seurantapoliklinikoiden! toimintaa.! Seurantaehdotukseen! sisältyy!muun! muassa! vuosittainen! internetpohjainen! terveysX! ja! elämänlaatuysely.! Tukholman!Karoliinisen! Instituutin! tutkimuksessa! on! kehitetty! seulontakysely,! joka! osoittaisi! syövästä!selviytyneiden!joukosta!erityistukea!tarvitsevat!(46).!!UudessaXSeelannissa! on! toiminut! seurantaklinikka! vuodesta! 2006.! Moniammatillinen! tiimi!koostuu! pediatrisesta! onkologista,! erikoistuneesta! sairaanhoitajasta! ja! kliinisestä!psykologista.!Maassa!!toteutettiin!tapausXverrokki!Xasetelmalla!psykososiaalisen!hyvinvoinnin!kyselytutkimus! vuosina! 2009X2010! (47).! Potilaat! olivat! 12–18Xvuotiaita! selviytyjiä,! joilla!hoito!oli!siis!määritelmän!mukaan!päättynyt!vähintään!kaksi!vuotta!sitten.!Vastaajien!keskiXikä!tutkimushetkellä!oli!15,3!ja!diagnoosivaiheessa!5,6!vuotta.!Näin!ollen!keskimäärin!tutkitut!ovat!olleet!myöhäisvaikutusklinikan!seurannassa!sen!toiminnan!aikana.!Tämän!tutkimuksen!tuloksena!oli,!että!selviytyjät!voivat!psykososiaalisesti!varsin!hyvin!–! ja! jopa!paremmin!kuin!verrokkinsa.! Pohdintaosuudessa! pidetään! varsin! mahdollisena,! että!pitkäaikaisseurantaohjelma!on!tuottamassa!kokonaisterveyttä!nostavaa!vaikutusta.!!Duodecimin! katsauksessa! (2)! tuodaankin! esille! myöhäishaittavaikutustutkimuksen!laatuvaatimus:! sen! tulisi! pystyä! arvioimaan! kriittisesti! seurannan! hyötyä! ja! haittoja,! eikä!terveyshyötyä! tuottamattomaksi! todettu! seuranta! todennäköisesti! ole! kannattavaa.! New!Yorkissa! on! verrattu! seurantaklinikalla! käyneiden! ja! käymättömien! sairauteen! liittyvää!
! 13!
tietämystä,! riskikäsitystä! ja! psykososiaalista! mukautumista! (48).! Ryhmät! eivät! eronneet!merkitsevästi! näiden! tekijöiden! suhteen.! Voitiin! kuitenkin! todeta,! ettei! seurantaan!osallistuneilla! ollut! ainakaan! enempää! psykososiaalista! stressiä! tai! traumaperäistä!stressioireyhtymää! kuin! verrokeilla! –! tämän! perusteella! pelko! seurannan! negatiivisesta!psykososiaalisesta! vaikutuksesta! näyttää! siis! turhalta.! Molemmissa! ryhmissä! osallistujien!käsitys! terveysriskeistään! oli! varsin! epätarkka! ja! useimmiten! riskit! aliarvioitiin.! Tämä!julkaisu! korostaakin! ikätasoisesti! tehtävän! edukatiivisen! intervention! merkitystä! hyvän!seurannan!toteutumiseksi.!!!
2.4!Informointi!ja!edukaatio!
!Informointi! ja! edukaatio 1 !eli! perehdyttäminen! sairaustilaan! ja! sen! vaikutuksiin! ovat!suhteellisen! uusi! tutkimusalue! lasten! onkologiassa! ja! myös! muilla! lääketieteen! aloilla.!Potilasinformoinnin! ja! Xedukaation! tavoitteena! on! lisätä! itsenäisyyttä,! hallinnan! tunnetta! ja!motivaatiota! omaan! terveyteen! tai! sairauteen! liittyen.! Sveitsissä! on! tutkittu! lapsuusiän!syövästä!selvinneiden!aikuisten!informaation!saantia! ja!tarvetta!vuonna!2014!ilmestyneessä!artikkelissa! (49).! Siinä! todettiin! selviytyjien! haluavan! lisää! informaatiota! erityisesti!kirjallisena! ja! henkilökohtaisemmasta! näkökulmasta.! Erityisesti! seurannan! ja!myöhäisvaikutusten!suhteen!informaatio!koetaan!puutteelliseksi.!Merkittävä!osa!selviytyjistä!ei!halunnut!lisää!informaatiota!tiettyjen!aihealueiden!suhteen.!Näin!vastannut!ryhmä!ilmoitti!kuitenkin! saaneensa! informaatiota! aiemmin! sekä! suullisesti! että! kirjallisesti.! Informaation!tarve! liittyi! matalampaan! elämänlaatuun! ja! lisääntyneeseen! psykologiseen! stressiin.!Informaation! kirjallisesta! muodosta! huolimatta! vain! harva! vastaaja! toivoi! tiedon! olevan!internetissä.! Kirjoittavat! pohtivat! tämän! liittyvän!mahdollisesti! vastaanottajalle! räätälöidyn!tiedon! puutteeseen,! luotettavuuden! arvioinnin! vaikeuteen! tai! internetyhteyden!puuttumiseen.! Yleinen! mielipide! ainakin! terveydenhuollon! ammattilaisten! osalta! kuitenkin!on,! että! sähköinen! talletusmuoto! on! saavutettavin,! kätevin! ja! kestävin! informatiivisen! ja!edukatiivisen! viestinnän! muoto! (50).! Tämän! viestinnän! toteutuminen! on! tärkeää,! sillä! on!nähty,! että! selviytyjät! ovat! riittämättömästi! informoituja! diagnoosinsa,! hoitonsa! ja! näiden!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!1!edukaatio!anglismina!englannin!kielen!sanasta!education!l.%kasvatus,%koulutus,%sivistys,%opetus!ja!toisaalta!samantapaisena!käsitteenä!kuin!psykoedukaatio%mielenterveyden!häiriöiden!kokonaisvaltaisen!hoidon!yhteydessä.!
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aiheuttamien! pitkäaikaisvaikutusten! suhteen,! ja! tämä! heikentää! potilaiden!mahdollisuuksia!pitää!omasta!terveydestään!huolta!(50!ref;!51,!52).!!Informoinnin!optimaalisesta!ajankohdasta!tai!antajastakaan!ei!kuitenkaan!ole!selkeitä!ohjeita.!Australialaisessa! artikkelissa! vuodelta! 2013! (53)! todetaan,! että! informaation! antamisen!ajankohtaa! ei! voi! ainakaan! päättää! pelkästään! potilaiden! iän! perusteella! vaihtelevan!kehitystahdin! vuoksi.! Informaation! kolmijako! (potilas,! vanhemmat,! terveydenhuollon!ammattilaiset)! on! otettava! huomioon.! Kirjoittajat! toteavat,! että! nuoret! kuitenkin!enimmäkseen!toivovat!avointa!ja!räätälöityä!tiedonantoa!eikä!ikävänkään!tiedon!välittämistä!tule!välttää.!Internetpohjaisia!työkaluja!seurannan!järjestämiseksi!pidetään!lupaavina.!!Informaation! antajalle! on! ymmärrettävästi! haastavaa! välittää! tietoa! varsin! merkittävistä!mahdollisista! myöhäishaitoista! lannistamatta! samalla! jo! yhdestä! vakavasta! sairaudesta!paranevaa! lasta! tai! nuorta.! Norjalaiset! kysyivät! lapsuusiän! lymfoomasta! selvinneiltä!aikuisilta,!mitä!tietoa!he!haluaisivat,!milloin!ja!miten!(54).!Temaattisen!analyysin!perusteella!he! halusivat! tietoa! muun! muassa! myöhäisvaikutuksista! ja! tämän! tiedon! räätälöidysti! sekä!kasvokkain! että! kirjallisena.! Informointiin! nuoruudessa! suhtauduttiin! ambivalentisti,!mutta!oleellisena! pidettiin! sitä,! että! myöhäisvaikutus! on! mahdollista! tunnistaa.!Uudelleeninformointia!esimerkiksi!25Xvuoden!iässä!ehdotettiin.!!Sairastuneiden! pienten! lasten! kohdalla!myös! vanhempien! informointi! on! erityisen! tärkeää,!jotta! tieto! aikanaan! välittyisi! potilaalle! ja! toisekseen! vanhempien! psykososiaalisen!hyvinvoinnin! tukemiseksi.! Sveitsissä! on! tutkittu! tilannetta! vanhempien! osalta! ja! he,! kuten!selviytyjätkin,! toivoivat! enemmän! kirjallista! informaatiota! –! eivätkä! hekään! suosineet!!kanavana!internetiä.!(55)!!
!
2.5!eHealth!ja!lapsuusiän!syöpä!
!Internet! ja! sosiaalinen! media! voisivat! olla! erityisen! hyödyllisiä! lapsuusX! ja! nuoruusajan!syöpäpotilaiden! hoidossa! ottaen! huomioon! esimerkiksi! pitkät! eristykset,!sairaalasidonnaisuuden,! pitkäaikaisseurannan! tarpeen! ja! informaation! saatavuuden! tarpeen!koko! sairauden! ajan! ja! hoidon! jälkeen! sekä! vanhempien! keskimääräisen! iän.!Niin! sanotulle!
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internetXsukupolvelle! verkon! käyttö! on! luonteva! ja! merkittävä! paikka! tiedonhaulle! ja!sosiaaliselle! kommunikaatiolle.! Internetillä! ja! sosiaalisella! medialla! voisi! olla! ajan! kulun!helpottamisen!lisäksi!edellytykset!tarjota!myös!rajoja!rikkovaa,!lapsen!ja!nuorten!maailmasta!lähtöisin! olevaa! apua! ja! tukea.! Yksi! mahdollinen! ulottuvuus! voisi! olla! samansuuntainen!keveys!ja!taianomaisuus,!jonka!esimerkiksi!sairaalaklovnit!pystyvät!työllään!tarjoamaan!(56).!!Internet! on! tehnyt! terveystiedon! etsimisen! ja! löytämisen! aiempaa! helpommaksi.! InternetXtutkimuksessa! yksi! suuri! alue! onkin! jo! pitkään! ollut! terveyden! tutkimus! eli! eHealth! (57).!Maailman! terveysjärjestön! (WHO)! mukaan! eHealth% (eTerveys)% on! informaatioX! ja!kommunikaatioteknologioiden! (ICT)! käyttöä! terveyden! hyväksi.! Erityisen! keskeistä!internetissä! tapahtuvalle! terveysviestinnälle!on!ollut! terveystiedon! tarjoaminen,!hakeminen!ja! terveystiedon! luotettavuus! (58).! Suomessa!keskimäärin!66!%! internetin!käyttäjistä! tekee!terveyteen!liittyviä!hakuja!(59).!!!Hollannissa! tutkittiin,!miten! lapsuusiän! syövästä! selvinneet!käyttivät! internetiä! löytääkseen!tietoa!hoidon!myöhäisvaikutuksista.!Vain!10!%!haki!internetistä!tietoa!myöhäisvaikutuksista!ja!valtaosa!etsineistä!ei!hakemaansa!tietoa!löytänyt.!Lähes!kaikki!vastaajat!ilmoittivat!,!että!he!käyttäisivät! myöhäisvaikutussivustoa,! jos! sellainen! olisi! tarjolla.! Tällä! pontimella! sama!työryhmä! laati! potilasinformaatiosivuston! ja! analysoi! sen! käytettävyyttä! ja! käyttäjien!tyytyväisyyttä! dokumentoiden! molemmista! hyvät! arviot.! Avoimissa! vastauksissa! tuli! esille!tarkemman,! tieteellisesti! perustellun! tiedon! toive! (60).! Laadukkaiden,! terveydenhuollon!ammattilaisten!ohjaamien/laatimien!sivustojen!kehittäminen!olisi!tärkeää,!sillä!laadukkaita!ja!erityisesti!ikäsopivia!sivustoja!on!tarjolla!liian!vähän!(61).!!Toinen!tärkeä!ulottuvuus!verkon!käytössä!terveyden!ja!erityisesti!sairauden!näkökulmasta!on!vuorovaikutus! ja! vertaistuki,! erityisesti! sosioemotionaalinen! tuki.! Verkossa! tapahtuvaa!vuorovaikutusta! on! jo! pidempään! tarkasteltu! tuen! näkökulmasta! (62).! Suomessa! tällainen!tutkimus! on! kuitenkin! ollut! vähäisempää,! koska! päähuomio! on! ollut! terveystiedon!jakamisessa! ja! hyödyntämisessä.!Maailmalla! sosiaalisen!median! rooli! terveysviestinnässä! ja!terveydenhuollossa! on! yhä! tiiviimmän! tutkimuksen! kohteena! (63,! 64).! Sosiaalisen! median!etuina! terveysviestinnässä! nähdään! muun! muassa! lisääntynyt! kanssakäyminen,! jaetun! ja!räätälöidyn!informaation!lisääntynyt!saatavuus,!vertaistuki!ja!sosioemotionaalinen!tuki!(63).!!
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Esimerkiksi! Australiassa! verkkokyselyn! avulla! toteutetussa! tutkimuksessa! terveyteen!liittyvien! yhteisöllisten! verkkopalveluiden! käytöstä! havaittiin,! että! vaikka! potilaiden!henkilökohtaiset! verkostot! olivat! isossa! roolissa! sosiaalisen! tuen! saamisessa,! tekivät! jotkut!potilaista!tietoisen!päätöksen!hakea!sosiaalista!tukea!verkosta!oman!perheensä!ja!läheistensä!sijaan.! Potilaat! perustelivat! ratkaisuaan! sillä,! että! verkosta! löytyvät! vertaisyhteisön! jäsenet!kykenivät! jaetun! henkilökohtaisen! kokemuksensa! takia! myötäelämään! ja! antamaan!paremmin! tukea! sekä! sillä! että! verkkoyhteisöjen! avulla! on! mahdollista! säilyttää! tietty!emotionaalinen!etäisyys,! joka!ei!omien! läheisten!kanssa! tai!kasvokkain!vertaistukiryhmässä!sairaudesta!keskustellessa!olisi!mahdollista.!(65)!Verkossa!tapahtuvan!keskustelun!eduksi!on!laskettu! myös! maantieteellisten! ja! ajallisten! rajojen! puuttuminen! ja! anonymiteetin!mahdollisuus.!!Brittiläinen! tutkimus! vuodelta! 2011! analysoi! syöpälasten! vanhempien! kolmea!keskustelupalstaa! temaattisesti! Cutronan! ja! Suhrin! sosiaalisen! tuen! typologiaan! (liite! 2)!perustuen.! ! Keskustelupalstoilla! havaittiin! kaikkia! typologiaan! kuuluvia! tuen! muotoja:!emotionaalinen! ja! tiedollinen! tuki! olivat! yleisiä,! arvostuksen! osoittaminen! ja! sosiaalisen!verkoston! tuki! tavallisia! ja!konkreettinen!auttaminen!harvinaisempaa.! Jaetut!kokemukset! ja!yhteinen! tausta! vaikuttivat! olevan! emotionaalisen! tuen! kokemisen! perustana.!Keskustelupalstoilla! jaettiin! myös! hyvin! henkilökohtaisia! asioita.! Jaetun! tiedollisen! tuen!suhteen! huomautetaan,! että! informaation! paikkansapitävyyttä! olisi! syytä! tarkastella!lähemmin.! Toisaalta! ei! myöskään! tiedetä,! miten! käyttäjät! suhtautuvat! keskustelupalstoilla!jaettuun! tietoon! ja! miten! se! vaikuttaa! heidän! käyttäytymiseensä.! Tutkijat! ehdottavat,! että!tuen! merkitystä! tutkittaisiin! kysymällä! keskusteluryhmien! jäseniltä! suoraan,! minkälainen!vaikutus!onlineXryhmällä!on!heihin!ollut.!(66)!
%Käyttäjälähtöisen! sisällön! lisääntyessä! verkossa! informaation! jakaminen! nähdään!demokraattisempana! ja! potilaslähtöisempänä:! sosiaalisen! median 2 !palveluiden! käyttäjät!voivat! jakaa! ja! hakea! terveyteen! liittyvää! tietoa! omien! tarpeidensa! mukaisesti.! Kuitenkin!myös! epäsuoria,! negatiivisia! vaikutuksia! on! havaittu.! Ensinnäkin,! kuten! yllä! todettiin,!käyttäjälähtöisen! verkon! luonne! avaa! mahdollisuuden! epäluotettavalle! ja! mahdollisesti!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!2!Professori!Andreas!M.!Kaplanin!ja!Michael!Haenleinin!mukaan!sosiaalinen!media!on!joukko!internetXsovelluksia,!joiden!ideologinen!ja!tekninen!perusta!on!Web!2.0:ssa!(Web!2.0!kuvaa!internetin!dynaamista!käyttöä!staattisten!sivujen!sijaan)!ja!jotka!mahdollistavat!loppukäyttäjien!tuottaman!sisällön!luomisen!ja!välittämisen.!
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harhaanjohtavalle!terveystiedolle!(67).!Varsinaisilla!keskustelupalstoilla!myös!moderaattorin!rooli!tulee!ottaa!huomioon.!Lisäksi!kommunikaation!ajallinen!asynkronia,!eli!se!että!viestien!lukemisen!ja!niihin!vastaamisen!ajankohdan!voi!itse!vapaasti!valita,!voi!toimia!sekä!edullisena!että! mahdollisesti! myös! negatiivisena! tekijänä.! (66)! Sosiaalisessa! mediassa! tapahtuvan!terveysviestinnän!suhteen!lisäksi!kysymykset!yksityisyyden!suojasta,!eettisistä!näkökohdista!ja!sosiaalisen!median!hallinnoijien!ja!rahoittajien!roolista!kaipaavat!vielä!vastauksia!(64).!!Lisäksi! on! huomioitava,! että! digitaalinen! kahtiajako! vaikuttaa! myös! terveysviestinnän!alueella.! Yhdysvalloissa! tehdyissä! tutkimuksissa! potilaat! ilman! verkon! tarjoamaa!tiedonhakumahdollisuutta! ovat! heikommassa! asemassa! kuin! sosiaalista! mediaa! käyttävät!kohtalotoverinsa! (68).! On! siis! otettava! huomioon! terveyserojen! kasvamisen! mahdollisuus.!Tämä!ei!ole!vain!amerikkalainen!ilmiö,!sillä!alimman!ja!ylimmän!tuloviidenneksen!terveyserot!ovat! kasvaneet! Suomessakin! viime! vuosikymmenien! aikana! toimenpiteistä! ja! verraten!pienistä!tuloeroista!huolimatta!(69).!!Saksassa!on!vastikään!tutkittu,!mitkä!sosiodemografiset! ja!sairauteen!tai!terveyteen!liittyvät!seikat! assiosioituvat! internetissä! tapahtuvaan! terveystiedon! etsintään! (70).! KeskiX! ja!suurituloiset! ja! naiset! hakevat! todennäköisemmin! terveystietoa! internetistä! kuin!alempituloiset! ja! miehet.! Lisäksi! parisuhteessa! olevat! hakevat! yksineläjiä! enemmän!terveystietoa! netistä! ja! terveyspalveluita! paljon! käyttävät! ihmiset! hakevat! enemmän!terveystietoa! verrattuna! terveyspalveluita! käyttämättömiin.!Maahanmuuttajatausta! yhdistyi!vähäisempään! tiedonhakuun! internetissä.! Regressioanalyysi! selitti! kuitenkin! vain! 15! %!tiedonhakuun!liittyvien!tekijöiden!vaihtelusta.!!Artikkeli! nostaa! esille! myös! “eHealth! literacy”! Xkäsitteen! –! vapaasti! suomennettuna!internetissä! olevan! terveystiedon! lukutaidon! –! ja! sen! edistämisen! tärkeyden! tasaXarvon!toteutumiseksi.! eHealth! literacy! (kuva! 6)! on! vuonna! 2006! muotoiltu! käsite! ja! se! koostuu!kuudesta! eri!ulottuvuudesta:!perinteisestä! lukutaidosta! (traditional! literacy!and!numeracy),!tiedon! rakentumisen! tuntemisesta! ja! tiedon! etsimisen! taidosta! (information! literacy),!medialukutaidosta! (media! literacy),! terveystiedon! ymmärtämisestä! (health! literacy),!tietokoneen!käyttötaidoista!(computer!literacy)!ja!tieteellisestä!lukutaidosta!(science!literacy)!(71).!
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!
Kuva%6.%eHealth%Literacyn%kuusi%ulottuvuutta%(suomennokset%tekstissä).%(71)%!!Sosiaalisen!median! käyttöä! terveydenhuollon! interventioissa! on! kuvattu! katsausartikkelissa!vuodelta! 2013! (72)! ja! siinä! arvioitujen! satunnaistettujen! tutkimusten! perusteella!interventioiden!tulokset!ovat!kallellaan!positiiviseen!suuntaan!(kuva!7).!Lapsuusiän!syöpään!liittyen!on!tehty!joitakin!internetiin!ja!sosiaaliseen!mediaan!liittyviä!–!varsin!innovatiivisiakin!–! interventiotutkimuksia.! Esimerkiksi! amerikkalainen! tutkimus! vuodelta! 2012! (73)! tutki,!miten!14!lapsuusiän!syövästä!selvinnyttä!nuorta!aikuista!rakensi!selviytyjän!identiteettiään!ja!mikä! yhteys! tällä! on! psykososiaaliseen! hyvinvointiin.! Tutkimus! toteutettiin! pääosin!pyytämällä!osallistujia!tekemään!ja!jakamaan!videoviestejä!internetXalustalla.!Yhdysvalloissa!on!myös,!lapsuusiän!ja!varhaisaikuisuuden!syövästä!selvinneiden!osalta,!tutkittu!ja!osoitettu,!että! internetissä,! osin! vertaistuen! avulla! toteutettu! tupakoinnin! lopettamisohjelma! toimii!hyvin! verrattuna! paperiX! ja! puhelinformaattiin! (74).! Ruotsissa! lähdettiin! selvittämään,!mitä!lapsuusiän! syövästä! selvinneet! nuoret! ja! nuoret! aikuiset! ajattelevat! hedelmällisyydestään.!Tutkimus! toteutettiin! reaaliaikaisina! ja! ryhmämuotoisina! chatXkeskusteluina! (75).! Edelleen!Saksassa! on! tehty! interventiotutkimus,! jossa! pitkäaikaisselviytyjille! tarjottiin!internetpohjaista! kognitiivisXbehavioraalista! terapiaa! ahdistuksen! ja! postXtraumaattisten!stressioireiden! vähentämiseksi! (76).! Interventio! todettiin! tavoitteissaan! tehokkaaksi.!Kanadassa!on!testattu!nuorilla!syöpäpotilailla!kivun!kattavaan!arviointiin!soveltuvaa!iPhoneX
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sovellusta!niin!ikään!hyvin!tuloksin!(77).!!! !!
!
Kuva%7.%Interventioiden%vaikutus%(positiivinen/neutraali/negatiivinen)%y*akselilla%ja%tilastollinen%
merkitsevyys%(ei%merkitsevä/epäselvä/merkitsevä)%x*akselilla.%Jokainen%pallo%edustaa%yhtä%tutkimusta%ja%
pallon%koko%on%verrannollinen%tutkimukseen%osallistuneiden%ihmisten%määrään.%(72)%!
!
!
!
!
!
!
!
!
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3!Tavoitteet!
!Tämän!tutkimuksen!tavoitteena!oli!selvittää,!minkälainen!merkitys!internetillä!ja!sosiaalisella!medialla!on!syöpään!sairastuneiden! lasten!perheissä.!Mielenkiinnon!kohteena!oli!vastaajien!asennoituminen! ja! suhtautuminen! internetin! käyttöön:! minkälaisena! välineenä! verkko!nähdään! erityisesti! tiedonhakuun! ja! vertaistukeen! liittyen?! Tavoitteena! oli! myös! selvittää,!mitä! muita! merkityksiä! verkolla! voi! olla! pitäen! hyötynäkökulmaa! johtavana! ajatuksena.!Tutkimuskysymys! oli:!miten% internet% voisi% parhaiten% palvella% syöpään% sairastuneiden% lasten%
perheitä% sairauden% ja% seurannan% aikana% –% ja% mistä% eri% tekijöistä% positiivisen% vaikutuksen%
aikaansaaminen%koostuisi?%!!
4!Tutkimusaineisto!ja!–menetelmät!
!
4.1!Tutkijat!!Tutkimusryhmään! kuuluivat! lääketieteen! kandidaatti! Jan! Nyberg! ja! valtiotieteiden!kandidaatti! Matti! Koivisto,! joista! kumpikin! teki! kyselytutkimuksen! aineistosta! oman!tutkielmansa.! Ohjaajina! toimivat! dosentit! Kim! Vettenranta! ja! Janne! Matikainen.! Tutkimus!toteutettiin! Helsingin! yliopiston! Lääketieteellisen! tiedekunnan! ja! Viestinnän! laitoksen!poikkitieteellisenä!yhteistyönä.!!!
4.2!Kohderyhmä!!MaalisXhuhtikuun!vaihteessa!2014!tutkittaviksi!valittiin!ne!HYKS:n!Lastenklinikalla!hoidossa!olleet,! paranemassa! olevat,! yli! 10Xvuotiaat! syöpään! sairastuneet! lapset,! jotka! olivat! saaneet!syöpädiagnoosin! aikavälillä! 2009X2012.! Tutkittaviksi! valittiin! myös! näiden! lapsien!vanhemmat! ja! mahdolliset! yli! 15Xvuotiaat! sisarukset.! Lisäksi! tutkittaviksi! valittiin! vuosina!2011X2012! syöpään! sairastuneiden,! mutta! tällä! hetkellä! alle! 10Xvuotiaiden,! paranemassa!olevien! lasten! vanhemmat.! Täten! saatiin! tutkimusjoukoksi! yhteensä! 107! perhettä:! 59!lapsipotilasta!ja!199!vanhempaa.!Sisarusten!määrä!ei!ollut!ennalta!tiedossa.!!
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!Hankkeen! puitteissa! lähetettiin! huhtikuussa! 2014! kaikille! perheille! tiedote! kirjeitse,!minkä!jälkeen! 4/5! perheistä! tavoitettiin! vielä! puhelimitse.! Yhteystiedot! hankittiin! HYKS:n!potilastietojärjestelmä! Uranuksesta.! Tämän! puhelimitse! suoritetun! varmistuksen! jälkeen!osallistumaan!haluaville!lähetettiin!uusi!kirje!tai!sähköpostitse!linkki!kyselyyn!tiedotteineen.!!Tutkittavat! henkilöt! eivät! olleet! identifioitavissa! kyselylomakkeen! vastausten! perusteella,!vaan! henkilöX! ja! potilastiedot! yhdistettiin! kyselylomakkeen! vastauksiin! koodattuina.!Tutkimukselle! haettiin! ! ja! myönnettiin! HUS:n! LastenX! ja! naistentautien! sekä! psykiatrian!eettisen!toimikunnan!lupa!joulukuussa!2013.!!!
4.3!Tutkimusmenetelmät!!Ensisijainen! tutkimusmenetelmä! oli! verkossa! täytettävä! kysely,! joka! tehtiin! Helsingin!Yliopiston!käytössä!olevalla!eXlomakkeella.!Lisäksi!tehtiin!kattava!kirjallisuuskatsaus!syksyllä!2013!ja!se!saatettiin!ajan!tasalle!maaliskuussa!2015.!!!Kysely!laadittiin!suomeksi!ja!lisäksi!tarjottiin!mahdollisuutta!täyttää!kysely!yhdessä!ruotsiksi!tai! englanniksi.! Kyselylomake! suunnattiin! palvelemaan! molempien! tutkijoiden!opintoprojekteja.! Vanhemmille,! potilaille! ja! sisarille! tehtiin! omat,! kohdennetut! ja!ikätasoisuuteen! tähtäävät! lomakkeensa.! Kyselylomakkeen! mittausmallin! rakentamisesta!päävastuussa!oli!Matti!Koivisto.!!Lopullinen! kyselylomake! (liite! 3)! koostui! viidestä! eri! mittarista,! joihin! sisältyvien! osioiden!määrä!vaihteli!versiosta!toiseen.!Mittarit!olivat:!!1)!taustatiedot!2)!verkon!käyttö!3)!verkon!merkitys!tiedonhakuun!liittyen!4)!verkon!merkitys!vertaistukeen!liittyen!5)!väittämät!!
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!Mittareilla!mitattiin! tutkimusryhmän!verkon!käytön!suhdetta!kolmeen!ulottuvuuteen3,! jotka!olivat:!!!1)!sairauden!lääketieteellinen!ulottuvuus!!2)!sairauden!yksilökohtainen!kokemus!3)!sairauden!sosiaalinen!järjestys.!!!!!Kysymykset! olivat! asteikkoX,! väittämäX! ja! avoimia! kysymyksiä.! ! Omalta! osaltani! keskityin!tarkistelemaan! vastanneita! omana! populaationaan! laadullisen! analyysin! keinoin.!Lähestymistapani!pohjasi!siis!konstruktivistiseen!tietoteoriaan.!Internetin!käyttöä!selvitettiin!runsaasti!myös!määrällisin!kysymyksin,! ja!alkuperäisenä!tavoitteena!oli!tehdä!jonkin!verran!myös! määrällistä! analyysiä! aineistosta! mahdollisesti! esiin! nousevien! hypoteesien!testaamiseksi.! Vastausprosentin! jäädessä! verraten! matalaksi! tämä! ei! kuitenkaan! olisi! ollut!mahdollista.! Kvantitatiivisten! tulosten! esittämisellä! ei! siis! ollut! tarkoitus! verrata!tutkimuspopulaatiota!muuhun!populaatioon! tai! tuoda!esille!vakuuttavia! syyXseurausuhteita,!vaan! toimia! tutkitun! joukon! kuvailun! välineenä.! Tutkimusaineistosta! tehdyt! havainnot!suhteutettiin! aiheeseen! liittyvään! kirjallisuuteen.! Analyysiä! ei! voitu! suoraan! pohjata!aiempaan! tiettyyn,! yleisesti! hyväksyttyyn! teoriapohjaan! –! sellaista! ei! tutkittavasta! aiheesta!ole.! Analyysin! tavoitteena! oli! lisäksi! tuottaa! hypoteeseja! ja! jatkotoimenpideXehdotuksia!tutkimuskysymykseeni!liittyen.!!!!!!!!!
!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!3!Terveysjournalismia!tutkinut!Sinikka!Torkkola!käyttää!terveyden!ja!sairauden!jaotteluun!kolmea!ulottuvuutta.!Ne!ovat!ovat!lääketieteellinen!tauti!(disease),!sairauden!kokemukseen!perustuva!potemus!(illness)!sekä!terveyden!ja!sairauden!sosiaalinen!järjestys!(sickness).!(78)!
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5!Tulokset!
!!Kyselyyn! tuli! aikavälillä! 28.4.2014! –! 4.6.2015! vastauksia! 30! vanhemmalta,! 8! potilaalta! ja!neljältä! sisarukselta.! Täten! vanhempien! vastausprosentiksi! tulee! 15,1! %! ja! potilaiden!vastausprosentiksi!13,6!%.!Vähintään!toisen!vanhemman!vastaus!saatiin!kuitenkin!27:stä!eri!perheestä,! jolloin! vastausprosentti! perheittäin! on! 25,2! %.! Kolmessa! perheessä! vastaukset!antoi!kaksi!vanhempaa.!Alla!käsittelen!vanhempien!vastauksia,!ellei!toisin!mainita.!!Valtaosa! vastanneista! on! naisia! (87%).! Vastaajien! keskiXikä! on! 39,5! vuotta.! Kaikkien!vastanneiden! äidinkieli! on! suomi! ja! yli! 70! %! vastanneista! asuu! pääkaupunkiseudulla.! 30!vastaajasta! 28! elää! parisuhteessa.! AmmattiX! ja! koulutuskohtaiset! tiedot! ovat! nähtävissä!oheisessa!taulukossa!(taulukko!1).! !
!
Taulukko%1.%Vastanneiden%vanhempien%sosiodemgrafisia%tekijöitä.%!
VANHEMMAT((n=30,'27'eri'perhettä)
keskiarvo alin ylin mediaani keskihajonta
Ikä 39,5'v 28'v 53'v 39'v 5,9'v
n %
Sukupuoli
Nainen 26 86,7'%
Mies 4 13,3'%
Asuinpaikka
Pääkaupunkiseutu 22 73,3'%
Muu'EteläCSuomen'lääni 7 3,3'%
LänsiCSuomen'lääni 1 3,3'%
Äidinkieli
Suomi 30 100,0'%
Ammatti
Työntekijä 17 56,7'%
Alempi'toimihenkilö 2 6,7'%
Ylempi'toimihenkilö 4 13,3'%
Johtavassa'asemassa 3 10,0'%
Kotiäiti'tai'Cisä 2 6,7'%
Asiantuntija 1 3,3'%
Omaishoitaja 1 3,3'%
Koulutus(tai(nykyinen(oppilaitos
Ammattikoulu'tai'Ckurssi 5 16,7'%
Lukio'tai'ylioppilas 1 3,3'%
Opistotason'ammatillinen'koulutus 4 13,3'%
Ammattikorkeakoulu 10 33,3'%
Yliopisto'tai'korkeakoulu 2 6,7'%
Muu/ei'vastattu 8 26,7'%
Elämäntilanne/parisuhde
Aviolitto,'rekisteröity'parisuhde'tai'avoliitto 28 93,3'%
Yksinhuoltaja 2 6,7'%
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Vastanneiden! vanhempien! ilmoittamat! (taulukko! 2)! lastensa! tavallisimmat! syöpäsairaudet!olivat! akuutti! lymfoblastileukemia! (ALL)! ja! aivokasvaimet.! Lasten! ikä! vanhempien!vastaushetkellä!oli!keskimäärin!9,1!vuotta!ja!aika!syöpäsairauden!diagnoosista!keskimäärin!2!vuotta! 11! kuukautta.! Vain! yhden! perheen! osalta! lapsen! sytostaattihoito! jatkui,! kun! muilla!hoidot!olivat!päättyneet!(19!potilasta)! tai!käynnissä!oli!ylläpitohoito!(7!potilasta).! !Yli!90!%!potilaista!oli!saanut!sytostaatteja!ja!noin!puolella!potilaista!sairaus!oli!vaatinut!leikkaushoitoa.!Autologisen!kantasolusiirteen!oli!saanut!yksi!potilas.!Sädehoitoa!oli!saanut!37!%!potilaista!ja!30!%:lla!potilaista!sädehoito!oli!kohdistunut!pään!alueelle.!80!%!vanhemmista!arvioi!lapsensa!terveyden! olevan! ikätasoista! tai! lähes! ikätasoista.! Yhdessä! perheessä! vanhemmat! arvioivat!lapsensa!terveyden!eri!luokkiin!kuuluvaksi.% !
!
Taulukko%2.%Vanhempien%vastaamat%potilaiden%sairauskohtaiset%tiedot.%
POTILAAT!(n=27)
keskiarvo alin ylin mediaani keskihajonta
Lapsen,ikä 9,1!v 2!v 18!v 9!v 5,2!v
Aika,diagnoosista 2!v!11!kk 1!v!7!kk 5!v!5!kk 2!v!7!kk 1!v!3!kk
n %
Lapsen,(n=27),sairastama,syöpäsairaus,
ALL 10 37,0!%
Aivokasvain 6 22,2!%
Lymfooma 1 3,7!%
Sarkoomat!(OsteoA,!RhabdomyoA,!Ewing) 4 14,8!%
Neuroblastooma 1 3,7!%
Nefroblastooma!(Wilms) 2 7,4!%
Yolk!sac!tumor 2 7,4!%
Askinin!tuumori 1 3,7!%
Hoidon,vaihe,nyt
Sytostaattihoitojaksot!jatkuvat 1 3,7!%
Ylläpitohoito 7 25,9!%
Hoidot!päättyneet 19 70,4!%
Lapsen,saamat,hoidot
Saanut!sytostaatteja 25 92,6!%
Kantasolusiirre!(autologinen) 1 3,7!%
Saanut!leikkaushoitoa 14 51,9!%
Saanut!sädehoitoa 10 37,0!%
joista2pään2alueen2sädehoito 8 29,6!%
Lapsi,sairastunut,syöpään,uudestaan,(eli,relapsi) 3 11,1!%
Kuinka,terve/sairas,lapsesi,on,tällä,hetkellä?
Ikätasoinen/!lähes!ikätasoinen 24 80,0!%
Kohtalaisesti!ikätasoa!heikompi 6 20,0!%
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Sairauden! vuoksi! lapsi! oli! joutunut! olemaan! poissa! koulusta! yli! puolessa! perheistä! ja!poissaolo! oli! kestänyt! yli! vuoden! neljäsosassa! perheistä.! ”Ei! lainkaan”! Xvastanneiden!vanhempien!lapset!olivat!lähinnä!alle!kouluikäisiä.!Lähes!kaikki!vastanneet!vanhemmat!olivat!olleet! poissa! työelämästä! lapsensa! sairauden! vuoksi! ja! kahdella! kolmasosalla! poissaolo! oli!kestänyt! yli! vuoden.!Puolet! vanhemmista!oli!myös! joutunut!olemaan!poissa!kotoaan! lapsen!sairauden!vuoksi!(taulukko!3).!!
!
Taulukko%3.%Sairauden%sosioekonomiset%vaikutukset.%!Yli! 90! %! vastaajista! käytti! internetiä! päivittäin! ja! yli! 80! %! vastaajista! vähintään! tunnin!vuorokaudessa! (taulukko! 4).! Lähes! kaikki! hakivat! verkosta! tietoa! vähintään! viikoittain! –suurin! osa! päivittäin.! Yli! puolet! vastaajista! luki! verkkokeskusteluja! vähintään! viikoittain!samalla,!kun!17!%!vastanneista!ei!lukenut!verkkokeskusteluja!lainkaan.!53!%!vastanneista!ei!kirjoittanut! verkkokeskusteluihin! lainkaan.! Hieman! yli! puolet! vastaajista! luki! blogeja!vähintään! kuukausittain.! Viisi! vastaajaa! kirjoitti! itse! blogia.! 60! %! vastaajista! käytti!yhteisöpalvelua! vähintään! viikoittain.! Sosiaalisen! median! eri! palveluiden! käyttöastetta! voi!tarkastella! taulukossa! 5,! josta! nähdään! Facebookin! olevan! suosituin! päivittäisessä! käytössä!oleva!palvelu,!kun!taas!Youtube!ja!Wikipedia!tavoittavat!suurimman!osan!vastaajista.!
n %
Lapsi&poissa&koulusta
ei#lainkaan 12 44,4#%
alla#1#kk 1 3,7#%
1/4#kk 1 3,7#%
4/6#kk 2 7,4#%
yli#6#kk 4 14,8#%
yli#vuoden 7 25,9#%
Vanhempi&poissa&työelämästä&sairauden&vuoksi
ei#lainkaan 1 3,3#%
alla#1#kk 3 10,0#%
1/4#kk 3 10,0#%
4/6#kk 1 3,3#%
yli#6#kk 2 6,7#%
yli#vuoden 20 66,7#%
Vanhempi&poissa&kotoaan&sairauden&vuoksi
ei#lainkaan 15 50,0#%
alle#1kk 10 33,3#%
1/4#kk 5 16,7#%
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Taulukko%5.%Internetin%käyttö.%
Taulukko%6.%Sosiaalisen%median%palveluiden%käyttö.!Lapsen!sairastumisen!jälkeen!verkon!käyttö!lisääntyi!kahdella!kolmasosalla!vastaajista!ja!vain!yhden!vastaajan!osalta!käyttö!vähentyi.!Kysyttäessä!verkon!tärkeyden!lisääntymisestä!lapsen!sairastumisen!myötä!puolet!vastaajista!koki!merkityksen!lisääntyneen!ja!puolella!vastaajista!merkitys!pysyi!samana.!Kenelläkään!merkitys!ei!vähentynyt.!90!%!vastaajista!oli!etsinyt!tietoa!lapsensa!sairauteen!ja!sairastamiseen!liittyen!–!puolet!vähintään!kuukausittain!(taulukko!7).!!
INTERNETIN&KÄYTTÖ
n %
Kuinka&paljon&keskimäärin&vietät&aikaa&verkossa&vuorokauden&aikana?
En#lainkaan 2 6,7#%
15/30#minuuttia 3 10,0#%
1/2#tuntia 19 63,3#%
3/5#tuntia 5 16,7#%
6#tuntia#tai#enemmän 1 3,3#%
Kuinka&usein&haet&tietoa&verkossa?
Päivittäin 19 63,3#%
Viikottain 10 33,3#%
Kuukausittain 0 0,0#%
Harvemmin#kuin#kerran#kuussa 1 3,3#%
En#lainkaan 0 0,0#%
Kuinka&usein&luet&verkkokeskusteluita?
Päivittäin 8 27,6#%
Viikottain 10 34,5#%
Kuukausittain 5 17,2#%
Harvemmin#kuin#kerran#kuussa 1 3,5#%
En#lainkaan 5 17,2#%
Kuinka&usein&kirjoitat&verkkokeskusteluihin?
Päivittäin 1 3,3#%
Viikottain 3 10,0#%
Kuukausittain 2 6,7#%
Harvemmin#kuin#kerran#kuussa 8 26,7#%
En#lainkaan 16 53,3#%
Kuinka&usein&luet&blogeja?
Päivittäin 5 17,9#%
Viikottain 6 21,4#%
Kuukausittain 4 14,3#%
Harvemmin#kuin#kerran#kuussa 7 25,0#%
En#lainkaan 6 21,4#%
Kuinka&usein&kirjoitat&blogia?
Päivittäin 0 0,0#%
Viikottain 1 3,3#%
Kuukausittain 2 6,7#%
Harvemmin#kuin#kerran#kuussa 2 6,7#%
En#lainkaan 25 83,3#%
Kuinka&usein&teet&tilapäivityksiä,&kommentoit&tai&osallistut&muuten&
yhteisöpalveluissa&(esim.&Facebook)
Päivittäin 9 30,0#%
Viikottain 9 30,0#%
Kuukausittain 1 3,3#%
Harvemmin#kuin#kerran#kuussa 1 3,3#%
En#lainkaan 10 33,3#%
Kuinka'usein'käytät'seuraavia'sosiaalisen'median'palveluita?
n %
Facebook
Päivittäin 18 60,0,%
Viikottain 3 10,0,%
Kuukausittain 0 0,0,%
Harvemmin,kuin,kerran,kuussa 0 0,0,%
En,lainkaan 9 30,0,%
Twitter
Päivittäin 0 0,0,%
Viikottain 0 0,0,%
Kuukausittain 0 0,0,%
Harvemmin,kuin,kerran,kuussa 2 7,1,%
En,lainkaan 26 92,9,%
Instagram
Päivittäin 1 3,6,%
Viikottain 0 0,0,%
Kuukausittain 0 0,0,%
Harvemmin,kuin,kerran,kuussa 3 10,7,%
En,lainkaan 24 85,7,%
Youtube
Päivittäin 2 6,9,%
Viikottain 8 27,6,%
Kuukausittain 12 44,4,%
Harvemmin,kuin,kerran,kuussa 5 17,2,%
En,lainkaan 2 6,9,%
Blogit
Päivittäin 5 17,9,%
Viikottain 6 21,4,%
Kuukausittain 3 10,7,%
Harvemmin,kuin,kerran,kuussa 6 21,4,%
En,lainkaan 8 28,6,%
Wikipedia
Päivittäin 0 0,0,%
Viikottain 10 35,7,%
Kuukausittain 9 32,1,%
Harvemmin,kuin,kerran,kuussa 6 21,4,%
En,lainkaan 3 10,7,%
Google'+
Päivittäin 7 23,3,%
Viikottain 7 23,3,%
Kuukausittain 4 13,3,%
Harvemmin,kuin,kerran,kuussa 3 10,0,%
En,lainkaan 9 30,0,%
Linkedin
Päivittäin 1 3,7,%
Viikottain 3 10,7,%
Kuukausittain 3 10,7,%
Harvemmin,kuin,kerran,kuussa 2 7,1,%
En,lainkaan 19 67,9,%
Pinterest
Päivittäin 0 0,0,%
Viikottain 2 7,1,%
Kuukausittain 4 14,3,%
Harvemmin,kuin,kerran,kuussa 0 0,0,%
En,lainkaan 22 78,6,%
Keskustelufoorumit
Päivittäin 3 10,7,%
Viikottain 2 7,1,%
Kuukausittain 6 21,4,%
Harvemmin,kuin,kerran,kuussa 5 17,9,%
En,lainkaan 12 42,9,%
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Taulukko%7.%Internetin%käyttö%sairauteen%liittyen.%!Internetissä! tapahtuvaa! tiedonhakua! kysyttiin! siis! etsimisen,! löytämisen! ja! luotettavuuden!näkökulmasta! (taulukko! 8a).! Syövän! eri! hoitomuodoista,! ennusteesta! ja! uusiutuvuudesta!valtaosa! oli! etsinyt! ja! löytänyt! tietoa,! ja! tieto! arvioitiin! enimmäkseen! luotettavaksi.! Tosin!syövän! uusiutuvuudesta! 20! %! vastaajista! oli! etsinyt,! muttei! löytänyt! tietoa.! Syövän!periytyvyydestä! 53! %! vastaajista! ei! ollut! etsinyt! tietoa,! mutta! periytyvyydenkin! suhteen!tietoa! etsineet! ja! löytäneet! pitivät! tietoa! luotettavana.! Sairauden! ja! hoidon!myöhäisvaikutuksista!43!%!oli! etsinyt! ja! löytänyt! tietoa! ja! yhtä! suuri! osa,! eli! 43!%,! ei!ollut!etsinyt! tietoa!aiheesta.!Edelleen!suurin!osa! tietoa! löytäneistä!piti!sitä! luotettavana.!Erikseen!kysyttynä!sairauden!ja!hoidon!vaikutuksesta!hedelmällisyyteen!nousee!esille,!että!vain!20!%!vastaajista! oli! etsinyt! ja! löytänyt! tietoa.! 67! %! vastaajista! ei! ollut! hakenut! tietoa!hedelmällisyyteen! liittyen.! Ravitsemusneuvonnasta! tietoa! oli! etsinyt! ja! löytänyt! 21! %! ja!etsinyt! löytämättä! 14!%! vastaajista.! Melkein! kaksi! kolmasosaa! vastaajista! ei! ollut! hakenut!kyseistä!tietoa.!!Kysyttäessä! tärkeintä! sivustoa! sairauskohtaiseen! ja! hoidolliseen! tietoon! liittyen! saatiin! 17!vastausta.! Useimmat! vastanneista! olivat! hakeneet! tietoa! useista! lähteistä,! jotka! ovat!yleisyysjärjestyksessä:! eri! syöpäjärjestöt! (muun! muassa! cancer.fi! ja! cancer.gov),! Sylva,!tieteelliset!tutkimusraportit,!Terveysportti,!Duodecim,!Wikipedia,!Kympin!Lapset!ja!googlaus.!
INTERNETIN&KÄYTTÖ&SAIRAUTEEN&LIITTYEN
n %
Miten&verkon&käyttösi&muuttui&lapsesi&sairastumisen&
jälkeen?
Lisääntyi(paljon 8 26,7(%
Lisääntyi(vähän 12 40,0(%
Pysyi(samana 8 26,7(%
Vähentyi(hieman 1 3,3(%
Vähentyi(paljon 0 0,0(%
En(osaa(sanoa 1 3,3(%
Onko&verkon&tärkeys&elämässäsi&mielestäsi&
lisääntynyt&lapsesi&sairastumisen&jälkeen?
Lisääntyi(paljon 4 13,3(%
Lisääntyi(vähän 11 36,7(%
Pysyi(samana 15 50,0(%
Vähentyi(hieman 0 0,0(%
Vähentyi(paljon 0 0,0(%
En(osaa(sanoa 0 0,0(%
Etsin&lapseni&sairauteen&ja&sairastamiseen&liittyvää&
tietoa&internetistä
Päivittäin 2 6,7(%
Viikottain 5 16,7(%
Kuukausittain 8 26,7(%
Harvemmin(kuin(kerran(kuussa 7 23,3(%
Harvemmin(kuin(kerran(puolessa(vuodessa 5 16,7(%
En(etsi 3 10,0(%
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Tiedon'etsiminen,'löytäminen'ja'luotettavuus'
Internetissä:
n %
Syövän'eri'hoitomuodot
Olen%etsinyt%ja%löytänyt 19 63,3%
Olen%etsinyt%mutta%en%ole%löytänyt 1 3,3%
En%ole%etsinyt 10 33,3%
Löydetyn%tiedon%luotettavuus
Luotettavaa 12 46,2%
Melko%luotettavaa 8 30,8%
Melko%epäluotettavaa 2 7,7%
Epäluotettavaa 0 0,0%
En%osaa%sanoa 4 15,4%
Syövän'ennuste
Olen%etsinyt%ja%löytänyt 21 70,0%
Olen%etsinyt%mutta%en%ole%löytänyt 1 3,3%
En%ole%etsinyt 8 26,7%
Löydetyn%tiedon%luotettavuus
Luotettavaa 9 33,3%
Melko%luotettavaa 9 33,3%
Melko%epäluotettavaa 3 11,1%
Epäluotettavaa 0 0,0%
En%osaa%sanoa 6 22,2%
Syövän'periytyvyys
Olen%etsinyt%ja%löytänyt 11 36,7%
Olen%etsinyt%mutta%en%ole%löytänyt 3 10,0%
En%ole%etsinyt 16 53,3%
Löydetyn%tiedon%luotettavuus
Luotettavaa 6 23,1%
Melko%luotettavaa 7 26,9%
Melko%epäluotettavaa 1 3,8%
Epäluotettavaa 1 3,8%
En%osaa%sanoa 11 42,3%
Syövän'uusiutuvuus
Olen%etsinyt%ja%löytänyt 18 60,0%
Olen%etsinyt%mutta%en%ole%löytänyt 6 20,0%
En%ole%etsinyt 6 20,0%
Löydetyn%tiedon%luotettavuus
Luotettavaa 7 25,9%
Melko%luotettavaa 9 33,3%
Melko%epäluotettavaa 2 7,4%
Epäluotettavaa 1 3,7%
En%osaa%sanoa 8 29,6%
Sairauden'ja'hoidon'myöhäisvaikutukset
Olen%etsinyt%ja%löytänyt 13 43,3%
Olen%etsinyt%mutta%en%ole%löytänyt 4 13,3%
En%ole%etsinyt 13 43,3%
Löydetyn%tiedon%luotettavuus
Luotettavaa 6 23,1%
Melko%luotettavaa 8 30,8%
Melko%epäluotettavaa 1 3,8%
Epäluotettavaa 1 3,8%
En%osaa%sanoa 10 38,5%
Sairauden'ja'hoidon'vaikutus'hedelmällisyyteen
Olen%etsinyt%ja%löytänyt 6 20,0%
Olen%etsinyt%mutta%en%ole%löytänyt 4 13,3%
En%ole%etsinyt 20 66,7%
Löydetyn%tiedon%luotettavuus
Luotettavaa 3 11,5%
Melko%luotettavaa 5 19,2%
Melko%epäluotettavaa 2 7,7%
Epäluotettavaa 1 3,8%
En%osaa%sanoa 15 57,7%
Ravitsemusneuvonta
Olen%etsinyt%ja%löytänyt 6 20,7%
Olen%etsinyt%mutta%en%ole%löytänyt 4 13,8%
En%ole%etsinyt 19 65,5%
Löydetyn%tiedon%luotettavuus
Luotettavaa 4 16,0%
Melko%luotettavaa 4 16,0%
Melko%epäluotettavaa 1 4,0%
Epäluotettavaa 0 0,0%
En%osaa%sanoa 16 64,0%
Taulukko%8a.%Tiedon%etsiminen,%löytäminen%ja%
luotettavuus%internetissä.%
Taulukko%8b.%Neuvonta,%kuntoutus,%oikeudet,%
sosiaalietuudet.!!!
Taulukko%8c.%Vertaistuki%ja%psykososiaalinen%
hyvinvointi.!!!!!!
n %
Neuvontapalvelut
Olen%etsinyt%ja%löytänyt 8 27,6%
Olen%etsinyt%mutta%en%ole%löytänyt 0 0,0%
En%ole%etsinyt 21 72,4%
Kuntoutusmahdollisuudet
Olen%etsinyt%ja%löytänyt 10 33,3%
Olen%etsinyt%mutta%en%ole%löytänyt 1 3,3%
En%ole%etsinyt 19 63,3%
Potilaan2oikeudet
Olen%etsinyt%ja%löytänyt 8 26,7%
Olen%etsinyt%mutta%en%ole%löytänyt 0 0,0%
En%ole%etsinyt 22 73,3%
Sosiaalietuudet
Olen%etsinyt%ja%löytänyt 16 53,3%
Olen%etsinyt%mutta%en%ole%löytänyt 2 6,7%
En%ole%etsinyt 12 40,0%
n %
Psyykkinen(trauma(ja(kriisi
Olen%etsinyt%ja%löytänyt 2 6,7%
Olen%etsinyt%mutta%en%ole%löytänyt 1 3,3%
En%ole%etsinyt 27 90,0%
Tukiryhmät(ja/tai(tukihenkilöt
Olen%etsinyt%ja%löytänyt 10 33,3%
Olen%etsinyt%mutta%en%ole%löytänyt 0 0,0%
En%ole%etsinyt 20 66,7%
Vertaistuki
Olen%etsinyt%ja%löytänyt 19 63,3%
Olen%etsinyt%mutta%en%ole%löytänyt 2 6,7%
En%ole%etsinyt 9 30,0%
Keskusteluapu
Olen%etsinyt%ja%löytänyt 6 20,0%
Olen%etsinyt%mutta%en%ole%löytänyt 1 3,3%
En%ole%etsinyt 23 76,7%
Sairauden(vaikutus(lapsen(minäkuvan(ja(identiteetin(
kehittymiseen
Olen%etsinyt%ja%löytänyt 5 17,2%
Olen%etsinyt%mutta%en%ole%löytänyt 1 3,5%
En%ole%etsinyt 23 79,3%
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Keskimäärin! noin! kolmasosa! vastaajista! oli! hakenut! internetistä! tietoa! liittyen!neuvontapalveluihin,!kuntoutusmahdollisuuksiin!ja!potilaan!oikeuksiin.!Tietoa!etsineet!olivat!sitä! myös! löytäneet.! Sosiaalietuuksista! tietoa! oli! hakenut! 60! %! ja! valtaosin! onnistuneesti!(taulukko! 8b).! Neuvontaan,! kuntoutukseen! ja! oikeuksiin! liittyen! tärkeimmiksi! sivustoiksi!nousivat!Kela,!Sylva!ja!Kympin!lapset.!Tähän!avoimeen!kysymykseen!tärkeimmistä!sivustoista!saatiin!13!vastausta.!!70!%!vastaajista! oli! etsinyt! tietoa! vertaistuesta.!Kaksi! vastaajaa! ei! löytänyt! tätä! etsimäänsä!tietoa.!!Psyykkisestä!traumasta!ja!kriisistä!90!%!ja!sairauden!vaikutuksesta!lapsen!minäkuvan!ja! identiteetin! kehittymiseen! 79! %! ei! ollut! hakenut! tietoa! internetistä! (taulukko! 8c).!Psyykkiseen! hyvinvointiin! liittyvän! tiedon! suhteen! tärkeimmät! verkkosivustot! ovat! 12!vastauksen!perusteella!olleet!Sylva!ja!Kympin!lapset.!Lisäksi!mainittiin!cancer.fi,!vanhempien!FacebookXsivut,!Wikipedia!ja!Terveyskirjasto.!!Avoimella!kysymyksellä!kysyttynä!muita!tiedonhaun!kohteita!olivat!hoitoon!liittyvät!infektiot,!lääkkeet,!hoitoXohjelmat!ja!lasten!kokemukset!syövästä.!Näihin!löydettiin!vastauksia!samoista!internetlähteistä! kuin! strukturoidusti! kysyttyihin! asioihin! liittyen! –! aiemmin! mainittujen!lisäksi! tässä! yhteydessä! ilmoitettiin! tiedonlähteeksi! Therapia! Fennican! internetsivusto.!Kysyttäessä! avoimella! kysymyksellä! vaikeasti! löydettävissä! olevaa! tietoa! saatiin! viisi!vastausta.! Vaikeasti! löydettäväksi! koettiin! tieto! erilaisista! sivuX! ja! myöhäisvaikutuksista,!kasvaimen! vaikutuksesta! ruokahaluttomuuteen! ja! tieto! lääkkeistä.! Lisäksi! tarjolla! olevaa!tietoa!pidettiin!hajanaisena.!!
Taulukko%9.%Sosiaalisen%median%käyttö%tuen%saamiseksi.%!Internetin! sosiaalisesta! käytöstä! kysyttäessä! 57! %! vanhemmista! vastasi! käyttäneensä!sosiaalista! mediaa! saadakseen! tukea! lapsensa! sairauteen! ja! perheensä! muuttuneeseen!elämäntilanteeseen! liittyen! (taulukko! 9).! Puolet! vastaajista! oli! vähintään! kuukausittain!yhteydessä!toisiin,!samassa!tilanteessa!oleviin!perheisiin.!
Oletko'käyttänyt'jotain'sosiaalisen'median'palvelua'
saadaksesi'tukea'lapsesi'sairauteen'ja'perheenne'
muuttuneeseen'elämäntilanteeseen'liittyen?
n %
Kyllä 17 56,7*%
En*osaa*sanoa 1 3,3*%
En 12 40,0*%
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Taulukko%10.%Internetin%sosiaalinen%käyttö.%
Noin! puolet! vanhemmista! ei! osallistunut!keskusteluryhmien! käyttöön! laisinkaan.!Pieni! osa! vastanneista! sai! harvakseltaan!keskusteluapua! tai! neuvontaa! joko!ammattilaiselta! tai! aiemmin! syöpää!sairastaneelta.! 48! %! oli! saanut! ja! 43! %!vastanneista! itse! antanut! keskusteluapua!tai! neuvoja! muille! perheille.! ! Kaksi!vanhempaa!piti!sairauteen!liittyvää!blogia!ja!kahdeksan! oli! jakanut! sairastamiseen!liittyviä! kuvia.! Muiden! potilaiden! tai!perheiden! elämää! blogien! tai! esimerkiksi!Facebookin! välityksellä! seurasi! 76! %!vastanneista!(taulukko!10).!!!!Sosiaalisesta! mediasta! saadun! tuen!luonnetta! pyydettiin! kuvailemaan! lyhyesti.!Saaduista!17!vastauksesta!vertaistuki!nousi!lähes! jokaisessa! esiin.! Sitä! ! luonnehdittiin!tsemppauksena,! myötäelämisenä! ja!asioiden! jakamisena.! Sosiaalinen! media! on!myös! mahdollistanut! kontaktin! aiempiin!ystäviin.! Yksi! vastaaja! oli! vain! lukenut!muiden! kokemuksista! kirjoittamatta! itse.!Yksi! vastaajista! osallistui! sosiaalisen!median! keskusteluun! vasta! hoitojen!päätyttyä.! Kolmea! tärkeintä! sivustoa! tai!verkkoyhteisöä! kysyttäessä! saatiin! 18!vastausta.! Tärkeimmiksi! nousivat!Facebookin! syöpäsairaiden! lasten!vanhempien! ryhmät,! Sylva,!Kympin!Lapset,!cancer.fi!ja!blogit.! !
Kuinka'usein'teet'seuraavia'asioita?
n %
Pidän'yhteyttä'toisiin'perheisiin,'jotka'ovat'samassa'
tilanteessa.
Päivittäin 2 6,7+%
Viikottain 5 16,7+%
Kuukausittain 8 26,7+%
Harvemmin+kuin+kerran+kuussa 5 16,7+%
En+lainkaan 10 33,3+%
Keskustelen'verkosta'löytyvässä'ryhmässä'lapseni'
sairaudesta'ja'perheemme'tilanteesta
Päivittäin 0 0,0+%
Viikottain 4 13,3+%
Kuukausittain 3 10,0+%
Harvemmin+kuin+kerran+kuussa 8 26,7+%
En+lainkaan 15 50,0+%
Kysyn'sairauteen'liittyviä'kysymyksiä'keskusteluryhmissä
Päivittäin 0 0,0+%
Viikottain 1 3,3+%
Kuukausittain 2 6,7+%
Harvemmin+kuin+kerran+kuussa 10 33,3+%
En+lainkaan 17 56,7+%
Saan'keskusteluapua'tai'neuvontaa'terveydenhuollon'
ammattilaiselta
Päivittäin 0 0,0+%
Viikottain 0 0,0+%
Kuukausittain 0 0,0+%
Harvemmin+kuin+kerran+kuussa 4 13,3+%
En+lainkaan 26 86,7+%
Saan'keskusteluapua'tai'neuvontaa'aiemmin'syöpää'
sairastaneilta
Päivittäin 0 0,0+%
Viikottain 1 3,3+%
Kuukausittain 2 6,7+%
Harvemmin+kuin+kerran+kuussa 5 16,7+%
En+lainkaan 22 73,3+%
Saan'keskusteluapua'tai'neuvontaa'toisilta'perheiltä,'
jotka'ovat'samassa'tilanteessa
Päivittäin 0 0,0+%
Viikottain 4 13,8+%
Kuukausittain 2 6,9+%
Harvemmin+kuin+kerran+kuussa 8 27,6+%
En+lainkaan 15 51,7+%
Annan'keskusteluapua'tai'neuvoja'muille'potilaille'tai'
perheille,'jotka'ovat'samassa'tilanteessa
Päivittäin 0 0,0+%
Viikottain 2 6,7+%
Kuukausittain 5 16,7+%
Harvemmin+kuin+kerran+kuussa 6 20,0+%
En+lainkaan 17 56,7+%
Kirjoitan'sairauteen'liittyvää'blogia
Päivittäin 0 0,0+%
Viikottain 1 3,3+%
Kuukausittain 0 0,0+%
Harvemmin+kuin+kerran+kuussa 1 3,3+%
En+lainkaan 28 93,3+%
Jaan'ottamiani'kuvia,'jotka'kertovat'elämästämme'
lapseni'sairauden'kanssa
Päivittäin 0 0,0+%
Viikottain 1 3,3+%
Kuukausittain 1 3,3+%
Harvemmin+kuin+kerran+kuussa 6 20,0+%
En+lainkaan 22 73,3+%
Tuotan'ja'jaan'muuta'sisältöä'(esim.'videoita)'jotka'
liittyvät'perheemme'tilanteeseen
Päivittäin 0 0,0+%
Viikottain 0 0,0+%
Kuukausittain 1 3,3+%
Harvemmin+kuin+kerran+kuussa 2 6,7+%
En+lainkaan 27 90,0+%
Jaan'sairauteen'liittyvää'sisältöä
Päivittäin 0 0,0+%
Viikottain 1 3,3+%
Kuukausittain 0 0,0+%
Harvemmin+kuin+kerran+kuussa 5 16,7+%
En+lainkaan 24 80,0+%
Seuraan'muiden'potilaiden'tai'perheiden'elämää'(esim.'
blogit,'FacebookEpäivitykset)
Päivittäin 6 20,7+%
Viikottain 6 20,7+%
Kuukausittain 6 20,7+%
Harvemmin+kuin+kerran+kuussa 4 13,8+%
En+lainkaan 7 24,1+%
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!Kysyimme!myös!erikseen,!mitä!sisällön!tuottaminen!on!merkinnyt,!ja!saimme!viisi!vastausta.!Sisällön! tuottaminen! on! toiminut! tapana! kirjata! ylös! omia! ajatuksia! päiväkirjamaisesti! ja!toisaalta!kaunistelemattakin!purkaa!omia! tunteitaan! ja!ahdistustaan! ja! lisäksi!kertoa!muille,!mitä! kuuluu.! Yksi! vanhemmista! kertoi! kuvien! jakamisen! tuoneen! uuden! näkökulman!sairauteen! muiden! ihmisten! kommenttien! myötä.! Toinen! vanhempi! kertoi:! ”Olen! jakanut!verkossa! kuvia! ja! tekstiä! pienen! ja! läheisen! porukan! sisällä.! Erityisesti! hoitojen! aikana!kirjoittaminen!auttoi!purkamaan!päivien! tapahtumia! ja!omia! tuntoja.!Kirjoitusten!kautta!sai!raskaiden!päivien! jälkeen! välitöntä! tukea! ja! tsemppausta.! Jostain! syystä! edelleen! aika! ajoin!tulee!tarve!palata!niihin!hoitojen!aikaisiin!muistoihin.!Onneksi!tuli!kirjoitettua!ja!valokuvattua!paljon.”!!Väittämäkysymyksissä! (taulukko! 11)! sosiaaliseen! toimintaan! sairauden! tuoman! sosiaalisen!järjestyksen!ulkopuolella!liittyen!nousi!esille!seuraavia!asioita:!55!%!vastaajista!oli!sitä!mieltä,!että! verkko! auttaa! sairasta! lasta! pitämään! yhteyttä! läheisiin! ihmisiin! hoidoista! aiheutuvan!eristyksen! aikana.! Samaten! 55! %! vastaajista! oli! tutustunut! samassa! tilanteessa! oleviin!perheisiin!verkon!välityksellä!–!pieni!osa!myös!perheisiin!Suomen!ulkopuolella.!Kysyttäessä!onko! verkko! auttanut! lasta! pysymään! kouluarjessa! kiinni! ja! pitäisikö! vastaaja! vähemmän!yhteyttä! läheisiin! ilman! verkkoa,! vastaukset! jakautuvat! varsin! tasaisesti! kielteisiin! ja!myönteisiin.!!Huolia! tai! pelkoja! lapsen! internetin! käytöstä! kartoitettiin! usealla! väittämäkysymyksellä.!Yksikään! vanhempi! ei! kokenut,! että! heidän! lapsensa! olisi! saanut! internetistä! väärää! tietoa!eikä! valtaosa!ollut!myöskään!huolestunut! siitä,! että! lapsi! saattaisi! saada! väärä! tietoa.! 23!%!vastaajista! oli! ja! 43! %! vastaajista! ei! ollut! huolestunut! lapsiensa! pelkojen! lisääntymisestä!heidän! lukiessaan! muiden! sairastuneiden! kokemuksista.! Yksikään! vanhempi! ei! kuitenkaan!raportoinut! heidän! lapsensa! pelänneen! verkosta! saatua! tietoa.! Kysyttäessä! pelkääkö!vanhempi!terveyteen!liittyvien!ryhmien!masentavan!heidän!lastaan,!vähemmistö!oli!samaa!tai!melko! samaa! mieltä! –! lähes! puolet! vastaajista! ei! ollut! samaa! eikä! eri! mieltä.! Kysyttäessä!huolesta! yksityisyyden! suojaan! ja! lapsen! kyvystä! paikkansa! pitävän! tiedon! erottamiseen!liittyen!samaten!puolet!vastaajista!ei!ollut!samaa!eikä!eri!mieltä.!Vastauksia!tulkittaessa!tulee!huomioida,!että!13!perheessä!lapsi!on!ollut!alle!kouluikäinen.!! !
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Taulukko%11.%Väittämäkysymykset.!Muihin!samassa!tilanteessa!oleviin!perheisiin!yhteyden!pitäminen!verkon!avulla!oli!auttanut!50!%! vanhemmista.! Verkossa! käytävää! keskustelua! sairaudesta! ei! kuitenkaan! enemmistön!
n %
Verkko&on&auttanut&lastani&pysymään&kouluarjessa&kiinni
Samaa&mieltä 5 17,2&%
Melko&samaa&mieltä 4 13,8&%
Ei&samaa&eikä&eri&mieltä 12 41,4&%
Melko&eri&mieltä 1 3,5&%
Eri&mieltä 7 24,1&%
Verkko&auttaa&lastani&pitämään&yhteyttä&läheisiin&ihmisiin,&
kun&hän&on&hoitojen&vuoksi&eristyksissä
Samaa&mieltä 11 37,9&%
Melko&samaa&mieltä 5 17,2&%
Ei&samaa&eikä&eri&mieltä 11 37,9&%
Melko&eri&mieltä 0 0,0&%
Eri&mieltä 2 6,9&%
Olen&tutustunut&muihin&samassa&tilanteessa&oleviin&
perheisiin&verkon&avustuksella
Samaa&mieltä 9 31,0&%
Melko&samaa&mieltä 7 24,1&%
Ei&samaa&eikä&eri&mieltä 6 20,7&%
Melko&eri&mieltä 1 3,5&%
Eri&mieltä 6 20,7&%
Olen&tutustunut&muihin&samassa&tilanteessa&oleviin&
perheisiin&verkon&avustuksella&myös&Suomen&ulkopuolelta
Samaa&mieltä 1 3,3&%
Melko&samaa&mieltä 2 6,7&%
Ei&samaa&eikä&eri&mieltä 6 20,0&%
Melko&eri&mieltä 1 3,3&%
Eri&mieltä 20 66,7&%
Ilman&verkkoa&pitäisin&vähemmän&yhteyttä&läheisiin&ihmisiin&
lapseni&sairastumisen&aiheuttaman&elämänmuutoksen&takia
Samaa&mieltä 9 30,0&%
Melko&samaa&mieltä 3 10,0&%
Ei&samaa&eikä&eri&mieltä 4 13,3&%
Melko&eri&mieltä 5 16,7&%
Eri&mieltä 9 30,0&%
Olen&huolestunut&siitä,&että&lapseni&saattaa&saada&sairauteen&
liittyvää&väärää&tietoa&verkosta
Samaa&mieltä 2 6,7&%
Melko&samaa&mieltä 4 13,3&%
Ei&samaa&eikä&eri&mieltä 11 36,7&%
Melko&eri&mieltä 3 10,0&%
Eri&mieltä 10 33,3&%
Muihin&samassa&tilanteessa&oleviin&perheisiin&yhteyden&
pitäminen&verkon&avulla&on&auttanut&minua
Samaa&mieltä 10 33,3&%
Melko&samaa&mieltä 5 16,7&%
Ei&samaa&eikä&eri&mieltä 8 26,7&%
Melko&eri&mieltä 2 6,7&%
Eri&mieltä 5 16,7&%
Tutustuminen&ja&yhteydenpito&verkossa&samassa&tilanteessa&
oleviin&ihmisiin&on&auttanut&lastani
Samaa&mieltä 2 6,7&%
Melko&samaa&mieltä 4 13,3&%
Ei&samaa&eikä&eri&mieltä 15 50,0&%
Melko&eri&mieltä 2 6,7&%
Eri&mieltä 7 23,3&%
Minua&huolestuttaa,&että&lapseni&pelot&lisääntyvät&tämän&
lukiessa&verkosta&muiden&sairastuneiden&kokemuksista
Samaa&mieltä 1 3,3&%
Melko&samaa&mieltä 6 20,0&%
Ei&samaa&eikä&eri&mieltä 10 33,3&%
Melko&eri&mieltä 4 13,3&%
Eri&mieltä 9 30,0&%
Pystyn&käymään&helpommin&keskustelua&lapseni&sairaudesta&
ja&perheemme&tilanteesta&verkossa&kuin&”elävässä&
elämässä”
Samaa&mieltä 0 0,0&%
Melko&samaa&mieltä 5 16,7&%
Ei&samaa&eikä&eri&mieltä 6 20,0&%
Melko&eri&mieltä 7 23,3&%
Eri&mieltä 12 40,0&%
n %
Uskon,'että'lapseni'pystyy'toimimaan'verkossa'vapaammin'
ilman'sairauteen'liittyvää'leimaa
Samaa&mieltä 0 0,0&%
Melko&samaa&mieltä 6 20,0&%
Ei&samaa&eikä&eri&mieltä 16 53,3&%
Melko&eri&mieltä 2 6,7&%
Eri&mieltä 6 20,0&%
Koen,'että'sairauteen'liittyvää'asiallista'informaatiota'on'
helppo'löytää'verkosta
Samaa&mieltä 5 16,7&%
Melko&samaa&mieltä 14 46,7&%
Ei&samaa&eikä&eri&mieltä 5 16,7&%
Melko&eri&mieltä 5 16,7&%
Eri&mieltä 1 3,3&%
Lapseni'on'pelännyt'verkosta'saamaansa'tietoa
Samaa&mieltä 0 0,0&%
Melko&samaa&mieltä 0 0,0&%
Ei&samaa&eikä&eri&mieltä 13 43,3&%
Melko&eri&mieltä 3 10,0&%
Eri&mieltä 14 46,7&%
Olen'saanut'verkosta'sellaista'kokemusperäistä'tietoa'ja'
tukea,'jota'en'ole'saanut'sairaalasta
Samaa&mieltä 6 20,0&%
Melko&samaa&mieltä 8 26,7&%
Ei&samaa&eikä&eri&mieltä 7 23,3&%
Melko&eri&mieltä 2 6,7&%
Eri&mieltä 7 23,3&%
Lapseni'on'saanut'sairauteen'liittyvää'väärää'tietoa'
verkosta
Samaa&mieltä 0 0,0&%
Melko&samaa&mieltä 0 0,0&%
Ei&samaa&eikä&eri&mieltä 14 46,7&%
Melko&eri&mieltä 2 6,7&%
Eri&mieltä 14 46,7&%
Olen'itse'saanut'sairauteen'liittyvää'väärää'tietoa'verkosta
Samaa&mieltä 0 0,0&%
Melko&samaa&mieltä 4 13,3&%
Ei&samaa&eikä&eri&mieltä 10 33,3&%
Melko&eri&mieltä 7 23,3&%
Eri&mieltä 9 30,0&%
Minulle'on'tärkeää,'että'verkossa'on'tarjolla'tietoa'
sairauteen'liittyvistä'asioista
Samaa&mieltä 16 55,2&%
Melko&samaa&mieltä 8 27,6&%
Ei&samaa&eikä&eri&mieltä 2 6,9&%
Melko&eri&mieltä 2 6,9&%
Eri&mieltä 1 3,5&%
Mielestäni'lapseni'on'vaikeaa'erottaa'verkossa,'mikä'tieto'
pitää'paikkansa'ja'mikä'ei
Samaa&mieltä 1 3,6&%
Melko&samaa&mieltä 6 21,4&%
Ei&samaa&eikä&eri&mieltä 13 46,4&%
Melko&eri&mieltä 2 7,1&%
Eri&mieltä 6 21,4&%
Pelkään,'että'verkon'terveyteen'liittyvät'ryhmät'masentavat'
lastani
Samaa&mieltä 3 10,0&%
Melko&samaa&mieltä 2 6,7&%
Ei&samaa&eikä&eri&mieltä 14 46,7&%
Melko&eri&mieltä 2 6,7&%
Eri&mieltä 9 30,0&%
Sairaudesta'ja'perheemme'tilanteesta'kertominen'muille'
verkon'välityksellä'on'minulle'tärkeää
Samaa&mieltä 2 6,7&%
Melko&samaa&mieltä 3 10,0&%
Ei&samaa&eikä&eri&mieltä 8 26,7&%
Melko&eri&mieltä 6 20,0&%
Eri&mieltä 11 36,7&%
Lapseni'verkon'käyttö'huolestuttaa'minua'yksityisyyden'
suojaan'liittyvien'ongelmien'takia
Samaa&mieltä 0 0,0&%
Melko&samaa&mieltä 3 10,3&%
Ei&samaa&eikä&eri&mieltä 16 55,2&%
Melko&eri&mieltä 2 6,9&%
Eri&mieltä 8 27,6&%
Verkon'käyttö'helpottaa'minua'viemään'ajatuksia'pois'
ikävistä'lapseni'sairauteen'liittyvistä'asioista
Samaa&mieltä 2 6,9&%
Melko&samaa&mieltä 8 27,6&%
Ei&samaa&eikä&eri&mieltä 8 27,6&%
Melko&eri&mieltä 2 6,9&%
Eri&mieltä 9 31,0&%
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osalta! pidetty! helpompana! kuin! ”elävässä! elämässä”! tapahtuvaa! keskustelua.! Myöskään!sairaudesta! ja! perheen! tilanteesta! kertomista! verkon! välityksellä! ei! enemmistön!osalta! pidetty! tärkeänä.! 47! %! vanhemmista! koki! kuitenkin! saaneensa! verkosta! sellaista!kokemusperäistä! tietoa! ja! tukea,! jota!ei!ollut!saanut!sairaalasta.!Väärää! tietoa!verkosta!koki!saaneensa!vähemmistö,!13!%!vastaajista.!Kysyttäessä!uskooko!vanhempi! lapsensa!pystyvän!toimimaan! verkossa! vapaammin! ilman! sairauteen! liittyvää! leimaa,! 6! vastaajaa! oli! melko!samaa! mieltä.! Väitteen! ”Verkon! käyttö! helpottaa! minua! viemään! ajatuksia! pois! ikävistä!lapseni! sairauteen! liittyvistä! asioista”! kohdalla! vastaukset! jakautuivat! melko! tasaisesti!myönteisiin!ja!kielteisiin.!!!
5.1!Verkon!merkitys!–!avoimen!kysymyksen!vastaukset!!
”Vertaistuki%facebookin%ryhmässä%oli%tärkeää,%varsinkaan%kun%samaa%sairautta%sairastaviin%ei%juuri%törmännyt%
sairaalassa”%
%
”Samassa%tilanteessa%olevien%vanhempien%blogien%
lukeminen%pääsääntöisesti%auttaa%ja%tukee,%välillä%myös%
ahdistaa”%
”Itse%koin%että%aika%raskasta%oli%kuulla%toisten%juttuja,%
ikäviä%asioita.%Surullisia%kun%tunnutaan%jakavan%
enemmän”%
%Kysyimme! avoimella! kysymyksellä,! mitä! verkko! on! merkinnyt! vastaajalle! ja! hänen!perheelleen! lapsen! sairastamisen! aikana.! Saimme! 28! vastausta.! Lähes! puolessa! näistä! tuli!esille! vertaistuen! merkitys.! Yksi! vanhempi! kuvasi! tätä! myötäelona! ja! keskusteluna.!Vastausten!perusteella!verkko!oli!ensinnäkin!mahdollistanut!vertaisten!löytämisen.!Edelleen!verkko!auttoi!tutustumisessa!ja!yhteydenpidossa!samassa!tilanteessa!oleviin.!Yksi!vastaajista!sanoi! jopa! ystävystyneensä! tätä! kautta.! Kympin! Lasten! vanhempien! suljettu! ryhmä!Facebookissa! mainittiin! useammassa! vastauksessa! tärkeänä! foorumina.! Neljässä!vastauksessa! tuli!esille!muiden!kokemuksista! lukeminen!blogeissa! tai!verkkokeskusteluissa.!Muiden! kokemuksista! lukeminen! osaltaan! helpotti,! mutta! myös! ahdisti! lukijaa.! Neljässä!vastauksessa!ahdistavuus!nousi!esiin.! !
”Internet%oli%loistava%mahdollisuus%pitää%yhteyttä%
ystäviin,%koulukavereihin%ja%opettajaan”%
%
”Lapselle%tärkein%hyöty%verkosta%on%ollut%koulunkäynti%
skype*yhteyden%avulla.%Näin%suhteet%luokkatovereihin%
ovat%säilyneet%pitkän%poissaolon%ajan%ja%kouluunpaluu%
sujui%ongelmitta”%
%
”Puolison%sukulaiset%asuvat%ulkomailla,%joten%verkko%on%mahdollistanut%helpon%ja%monimuotoisen%yhteydenpidon”%
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Merkityksellisenä! asiana! 11! vastauksessa! tuli! esille! verkon! mahdollistama! yhteydenpito!perheeseen,! isovanhempiin,!sukulaisiin,!ystäviin!ja!kouluun!eristyksestä!ja!maantieteellisistä!rajoitteista! huolimatta.! Sähköposti! ja! Skype! mainittiin! kommunikaation! välineinä! useissa!vastauksissa.! !
”Verkossa%(esim.%Facebook%jne.)%voi%keskustella%asioista%
tai%jakaa%kuvia%tms.%silloin%kun%itselle%sopii%ja%on%hyvä%
ajankohta.%Aina%ei%jaksa%olla%sosiaalinen%mutta%kun%
jaksaa,%verkossa%siihen%on%välitön%mahdollisuus%:)”%
”Emme%käytä%facebookia%tai%muita%verkkosivustoja%
perheen%asioista%kertomiseen”%
!Perheet! suhtautuivat! eri! tavoin! tilanteensa! jakamiseen! sosiaalisessa! mediassa,! kuten! yllä!olevista!lainauksista!voi!nähdä.!Yhden!vanhemman!vastauksessa!tuli!ilmi!sosiaalisen!median!mahdollistama!kommunikoinnin!sitoutumattomuus!aikaan!(l.!asynkronia),!mitä!vastaaja!piti!positiivisena!asiana.!Kommunikaation!liittyen!yhdessä!vastauksessa!tuli!ilmi!verkon!tarjoama!yksityiskeskustelun! mahdollisuus! esimerkiksi! silloin,! kun! vanhempi! ei! pysty! puhumaan!puhelimessa!lapsen!kuulematta.!
%
”Lapsen%sairastuminen%toi%
mukanaan%myös%valtavasti%
uutta%informaatiota,%
ammattitermejä%jne.,%jolloin%
google%on%ollut%aika%kiva%
kaveri”%
%
”Verkosta%löytää%paljon%
tietoa,%se%täytyy%vain%osata%
tulkita%oikein”%
%
%
%
”Päätin%[*]%etten%etsi%
googlesta%mitään%
sairauteen%liittyvää%vaan%
kysyn%lääkäreiltä.%Pari%
kertaa%olen%hairahtunut%
syöpäjärjestöjen%sivuille[*]”%%%%%%%
%
”Kaikki%tarvittava%tieto%
[on]saatu%kuitenkin%
lääkäreiltä,%ei%tunnettu%
tarvetta%hakea%lisätietoa”%
%Tiedonhaun! merkitys! tuli! esille! 17! vastauksessa.! Kolme! vastaajaa! ilmoitti! luottavansa!tiedonsaannissa!lääkäriin,!eivätkä!he!pääosin!hakeneet!sairauteen!liittyvää!tietoa!internetissä.!Yhdellä!vastaajalla!tiedon!hakematta!jättäminen!oli!ollut!tietoinen!päätös.!14!vastaajan!osalta!verkossa! tapahtuva! tiedonhaku! oli! kuitenkin! ollut! merkittävää.! Verkko! oli! helpottanut!ymmärtämään!saatua!informaatiota!ja!ammattitermejä.!Tämä!taas!oli!helpottanut!keskustelua!lääkärin! kanssa! ja! mahdollistanut! tarkempien! kysymysten! esittämisen.! Verkosta! oli! voinut!myös! hakea! lisätietoa! lääkärin! kertomille! asioille.! Lisäksi! syöpäperheille! suunnatuista!tapahtumista! oli! löytynyt! helposti! tietoa! verkosta.! Yksi! vanhemmista! kertoi! suhteestaan!tiedonhakuun!seuraavasti:!!
”Asiallinen%tieto%jota%on%löytynyt%on%ok%ja%lisännyt%perheen%tietoa%sairaudesta%[ja]%siitä%selviytymisestä.%Emme%
kuitenkaan%ole%etsineet%netistä%tietoa%jota%muut%vanhemmat%ovat%suositelleet,%huomattuamme%että%tieto%on%ollut%
sellaista%joka%on%enemmänkin%ahdistanut%kuin%antanut%luottamusta%alkaviin%hoitoihin.%Sairaalasta%saamamme%tieto%
on%riittänyt,%koska%aina%kun%olemme%kysyneet%selvennystä%asioihin%olemme%saaneet%asianmukaista%tietoa%joka%on%
vahvistanut%luottamustamme%lääkäreiden%osaamiseen”%
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Ajan! kulumista! helpottava!merkitys! tuli! esille! viidessä! vastauksessa.! Sekä! vanhemmat! että!lapset!olivat!käyttäneet!verkkoa!esimerkiksi!pelaamalla!helpottaakseen!pitkästymistä.%
%
”Surffailu%netissä%oli%mitä%parhainta%"aivojen%nollausta"%
hoitojen%aikana,%etenkin%kantasolusiirron%ja%sen%
jälkeisenä%aikana”%
%
”Verkon%käyttäminen%antoi%lapselleni%ja%minulle%
mahdollisuuden%pelata%yhdessä,%korvatakseen%huonoina%
hetkinä%tekemisen%puutteen”%!!
5.2!Toiveet!verkkopalvelujen!kehittämisestä!
!Avoimella!kysymyksellä!kysyttiin!myös!toiveita!ja!ajatuksia!verkkopalvelujen!kehittämisestä!seuraavasti:!”Millaisia!ajatuksia!ja!toiveita!sinulla!on!syöpään!sairastuneille!lapsille!ja!heidän!omaisilleen!tarkoitettujen!verkkopalveluiden!kehittämisen!suhteen?!Mitä!palveluita!toivoisit!verkossa! olevan! käytettävissä,! toivoisitko! vuorovaikutusta?”! Vastauksia! saatiin! 18.!Vastauksissa! korostui! vuorovaikusta! enemmän! toive! asiasisältöisestä! ja! luotettavasta!tiedosta,! joka! olisi! suomenkielistä! ja! keskitetty! yhteen! paikkaan.! Sairauksiin,! hoitoihin,!haittavaikutuksiin! ja! selviytymiseen! liittyen! toivottiin! enemmän,! tarkempaa! ja!yksityikohtaisempaa! tietoa.! Toiveena! oli! lisäksi,! että! tiedot! tapahtumista! ja! vertaistuesta!voisivat!olla!keskitettynä.!Opastusta!verkossa!olevan!tiedon!äärelle!toivottiin!myös.!!
”Toivoisin%suomenkielistä%sivustoa%joka%sisältää%
luotettavaa%ja%seikkaperäistä%tietoa%sairaudesta%ja%sen%
hoidosta%Suomessa.%Mahdollisuutta%
kommunikoida/esittää%kysymyksiä%hoitavalle%taholle%
verkon%välityksellä”%
%
”Olisiko%helpompaa,%jos%heti%lapsen%sairastuttua%olisi%
vanhemmilla%mahdollisuus%saada%verkosta%materiaalia,%
tietoa%sairaudesta,%vertaistukiryhmistä%[*][ja]%kaikki%
muut%tärkeät%asiat%olisivat%yhdessä%paikassa,%joten%
vanhempien%ei%tarvitsisi%käyttää%turhaan%energiaa%kaiken%
itse%etsimiseen”
Lisäksi! toivottiin! lisää! informaatiota! erityisesti! nuorille! syöpäpotilaille.! Aivokasvaimista!haluttiin! informaatiota! ja! enemmän! julkaistuja! tutkimuksia.! Ravitsemusneuvonnasta!toivottiin!lisätietoa!ja!ehdotettiin!usein!kysytyt!kysymykset!Xosiota.!Vuorovaikutuksen!osalta!toivottiin! parempia! etäyhteyksiä! kouluun.! Ehdotettiin! myös! mahdollisuutta! kontaktoida!hoitotahoa! sähköpostitse! tai! suojatulla! sivustolla.! Keskustelufoorumien! toivottiin! olevan!rajattuja,!kasvainX!tai!syöpäkohtaisia!ja!lapsien!osalta!ikätasoisia.!
%
”Toivoisin%enemmän%tietoa%ja%
palveluita%nuorille.%Lapsille%ja%
vanhemille%löytyi%paljon%tietoa,%mutta%
poikani%oli%yläasteikäinen%
sairastuessaan,%ja%olisi%kaivannut%
nuorille%suunnattua%tietoa%ja%nuoria%
vertaistuekseen”%
”Etäopiskelumahdollisuus%syöpää%
sairastavalle%lapselle%olisi%erittäin%
tärkeää.%Opettajan%kaksi%käy[n]tiä%
viikottain%kotona%ei%ollut%riittävä.%
Lapsi%vieraantui%luokkakavereista”%!
%
”Joku%psykologi%voisi%olla%siellä%ja%
tarvittaessa%auttaa.%Itselle%oli%
helpompaa%tuen%hakeminen,%kun%
tiesin%kuinka%toimia%ja%mitä%ja%miten%
tukea%hakea%ja%mitä%asioita%pitää%
kriisin%kohdatessa%huomioida”%
%
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%
6!Pohdinta!
!
!
6.1!Rajoitukset!
%
!Vastauksia!vanhempien!kyselyyn! tuli!alun!perin!31,! lapsipotilaiden!kyselyyn!8! ja! sisarusten!kyselyyn!5,!joista!yksi!oli!tyhjä.!Yksi!vanhempi!halusi!jälkikäteen!perua!osallistumisensa,!joten!vanhempien! osalta! vastanneita! oli! lopulta! 30.! ! Usein! perheissä! vain! toinen! vanhemmista!vastasi!kyselyyn,!mikä!madalsi!vastausprosenttia.!Yhdelle!potilaalle! ja!yhdelle!vanhemmalle!lähetetyt!kirjeet! tulivat!postipalautuksina!takaisin,!eivätkä!siis! tavoittaneet!vastaanottajiaan.!Muuta! kuin! suomen! kieltä! puhuttiin! ainakin! 10! perheessä! ja! tämä! eittämättä! nosti! näiden!perheiden!vastaamiskynnystä.!Soittojen!perusteella!myös!tutkittavan!tiedote! ja!ohjeet!olivat!olleet! osin! epäselvät,! eikä! muutama! tutkittava! ollut! tunnistanut! itseään! kohderyhmäksi.!Osoitimme! kirjeen! tiedotteineen! ja! suostumuslomakkeineen! koko! perheelle,! jos! he! asuivat!samassa! osoitteessa.! Henkilökohtaisesti! kohdennetut! tiedotteet! olisivat! saattaneet! olla!parempi!lähestymistapa.!!Soittojen! yhteydessä! käydyn! keskustelun! perusteella!muutamalla! potilaalla! oli!muu! sairaus!tai! kehityshäiriö,! joka! vaikeutti! vastaamista.! Osa! puhelimitse! kontaktoiduista! kertoi!jättäneensä! vastaamatta,! koska! ei! pitänyt! internetiä! tärkeänä.! Onkin! todennäköistä,! että!internetiä! tärkeänä! pitäneet! vanhemmat! ovat! vastanneet! hanakammin.! Toisaalta!puhelinsoittovaiheessa! tuli! ilmi! myös! vastaamatta! jättäneitä,! jotka! siltikin! pitivät! verkkoa!tärkeänä.! Pyysin! molemmin! tavoin! suhtautuvia! osallistumaan! kyselyyn.! Osa! puhelimitse!tavoitetuista!koki!aiheen!raskaaksi!ja!halusi!jättää!koko!asian!taakseen.!Puhelu!saatettiin!jopa!katkaista! heti! tutkimuksen! aiheen! tullessa! esille.! Useat! puhelimitse! tavoitetut! vetosivat!kiireeseen.!Kysely!oli!sähköisessä!muodossa,!ja!voi!olettaa!että!osalla!vastaamatta!jättäneistä!ei! välttämättä! ole! ollut! helppoa! pääsyä! internetiin! tai! se! ei! ollut! mieleinen! vastaamisen!kanava.!!Tavoitejoukkomme!oli! kerätty!vuodesta!2009! lähtien,! eikä! sitä!olisi! ollut!kannatavaa! lähteä!suurentamaan!kovin!kauaa!menneisyydestä!ottaen!huomioon!internetin!ja!etenkin!sosiaalisen!median! muutoksen.! Perheiden! –! siis! vähintään! toinen! vanhemmista! vastannut! –! osalta!vastausprosentti! oli! 25! %,! vaikka! vastanneiden! vanhempien! osuus! oli! vain! 15! %.!
! 37!
Vastanneiden! potilaiden! osuus! oli! 13,6! %.! Potilasjoukko,! jolle! kysely! osoitettiin,! oli!ikäskaalaltaan! liian! laaja!–!nuorimmille!eli!10Xvuotialille!vastaajille!kysely!oli! liian!vaikea! ja!vanhimmille!eli!parikymppisille!todennäköisesti!liian!lapsenomainen.!Matala!vastausprosentti!estää! tämän! tutkimuksen! osalta! vastausten! luotettavan! määrällisen! analyysin! eivätkä!vastanneiden! joukossa!mahdollisesti! vallitsevat! syyXyhteydet! ole! yleistettävissä.! Laadullisen!analyysin!laatuun!vastausten!määrällä!ei!ole!suoraa!vaikutusta.!Matala!vastausprosentti!toki!voi! viitata! siihen,! että! tutkimamme! asia! ei! ole! kohdejoukossamme! merkitysellinen,! mutta!myös! siihen,! että! henkilökohtaisen! ja! raskaan! aiheen! käsittely! sähköisen! lomakkeen!täyttämisen! muodossa! voi! olla! epämotivoivaa.! Haastattelut! saattaisivat! etenkin! nuorten!potilaiden!kohdalla!olla!parempi!tutkimusmenetelmä.!!!Valitettavasti! Helsingin! yliopiston! eXlomake! tarjoaa! rajalliset! mahdollisuudet! lomakkeen!selkeyden!ja!käytettävyyden!parantamiseen.!Tästä!ja!matalasta!vastausprosentista!huolimatta!laatimamme! kysely! oli! metodologisena! valintana! ja! sisällöltään! mielestäni! enimmäkseen!onnistunut.! Se! keräsi! varsin! kattavasti! tietoa.! On! kuitenkin! mahdollista,! että! useamman!vastauksen!saaminen!tai!useampien!tutkimusvälineiden!käyttö!olisi! tuonut!esille!vielä!uusia!aiheeseen! liittyviä! ilmiöitä.!Materiaalin!keräämisen!suhteen!en!siis!voi!vakuuttavasti! todeta,!että! aineisto! olisi! menetelmillämme! saturoitunut.! Lisäksi! esimerkiksi! vastanneiden!jatkohaastattelu!olisi!edelleen!tarkentanut!analysointia.!Tämä!tutkimus!kuitenkin!edesauttaa!tarkemmin!fokusoitujen!tutkimusasetelmien!ja!tutkimusvälineiden!tekemistä.!!!
6.2!Demografiset,!sairauskohtaiset!ja!sosiaaliset!tekijät!!Vastaajien! demografisista! tekijöistä! silmiinpistävintä! on! naisten! suuri! enemmistö.! Tämä!!noudattelee! aiempien! tutkimuksien! tuloksia,! joissa!nähdään! että!naiset! käyttävät! enemmän!internetiä! terveystarkoituksessa.!Tämän!syyksi!on!esitetty!sitä,!että!naiset!ovat!keskimäärin!terveystietoisempia! kuin! miehet! ja! toisaalta! myös! opittuja! sukupuolirooleja! hoivaamiseen!liittyen!(70).!Valtaosa!kyselyymme!vastanneista!elää!parisuhteessa,!ja!myös!tämän!tekijän!on!nähty! useammassa! tutkimuksessa! lisäävän! internetin! käyttöä! terveystarkoituksessa.!Vastaajat!ovat!keskimäärin!40Xvuotiaita.!Iän!ei!ole!nähty!olevan!merkitsevä!tekijä!internetissä!tapahtuvan!terveystiedon!hakuun!liittyen!(70).!!
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Sairauskohtaisiin! tietoihin! liittyen! vastanneiden! vanhempien! lasten! syöpäjakauma!noudattelee!likimain!keskimääräistä!tautijakaumaa,!joskin!leukemiapotilaita!on!vastanneiden!perheissä! enemmän! ja! lymfoomapotilaita! vähemmän! kuin! koko! väestössä.! Sairauden! niin!sanottu! aktiivihoito! oli! päättynyt! valtaosalta! (96! %)! ja! diagnoosista! oli! aikaa! keskimäärin!lähes! 3! vuotta.! Valtaosassa! perheistä! lapsia! ei! siis! vielä! luettu! parantuneiksi,! mutta! hoidot!olivat!päättyneet!ja!he!olivat!alkuvaiheen!seurannassa!(engl.!immediate!postXtherapy!followXup).! Kolmen! vanhemman! lapsi! oli! määritelmällisesti! pitäaikaisselviytyjä.! Vastanneiden!vanhempien! lasten! keskiXikä! on! 9! vuotta,! mutta! vaihteluväli! on! suuri,! 2! –! 18! vuotta.! Alle!kouluikäisiä,!siis!7X! tai!alle!7Xvuotiaita! lapsia,!on!13!perheessä.!Kunkin!potilaan!saama!hoito!noudatti!kullakin!ajan!hetkellä!voimassa!ollutta,!kansainvälistä!hoitokäytäntöä.!!Sairauden! sosiaalisen! järjestyksen! vaikutuksissa! nähtiin,! että! jopa! kaksi! kolmasosaa!vanhemmista!oli!ollut!poissa!työelämästä!yli!vuoden!lapsen!sairauden!vuoksi.!Lisäksi!valtaosa!kouluikäisistä!lapsista!joutui!olemaan!poissa!koulusta!pitkiäkin!aikoja.!Vanhempien!kyselystä!ei! avoimissa! kysymyksissä! noussut! esille! teemaa! internetin! merkityksestä! työnteon!välineenä.! Suoraa! kysymystä! tähän! liittyen! ei! kuitenkaan! kysytty.! Sen! sijaan! koulun! osalta!sekä! vanhempien! että! lasten! vastaamana! verkolla! on! voinut! olla! suuri! merkitys!yhteydenpidon!välineenä,!joskin!tässä!yhteydenpidossa!on!nähty!myös!parantamisen!varaa.!! !
6.3!Asennoituminen!ja!suhtautuminen!verkon!käyttöön!
!Yksi! merkittävistä! tuloksista! kyselyssämme! on! verkon! käytön! lisääntyminen! ja! aseman!korostuminen! lapsen!sairastumisen!myötä.!Vain!yhdellä!vanhemmalla!verkon!käyttö!väheni!hieman,! mutta! kukaan! ei! vastannut! verkon! tärkeyden! vähentyneen! lapsen! sairastumisen!myötä.! Puolet! vastanneista! arvioi! verkon! tärkeyden! pysyneen! samana.! Kuitenkin! voidaan!todeta,! ettei! lapsen! vakava! sairastuminen! ainakaan! näytä! tekevän! verkosta! vähäpätöistä!tekijää!–!ja!vastanneiden!osalta!tilanne!on!jopa!päinvastainen.!Myös!vastanneiden!kahdeksan!potilaan! osalta! tulokset! olivat! samansuuntaiset:! kenelläkään! heistä! internetin! käyttö! tai!tärkeys!ei!vähentynyt!sairastumisen!myötä.!Tämä!mukailee!aiempaa!tutkimustietoa!siitä,!että!kompleksin! sairauden! kanssa! tekemisiin! joutuminen! yhdistyy! lisääntyneeseen! internetin!käyttöön!terveystiedon!hakemisessa!(70).!!
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93! %! vastanneista! vanhemmista! käyttää! internetiä! päivittäin! ja! tämä! vastaa! suomalaista!internetin! käytön! yleisyyden!keskiarvoa! (59).! 63!%!vastanneista! hakee! jotakin! (tarkemmin!määrittelemätöntä)!tietoa!internetistä!päivittäin!ja!heidän!lisäksi!33!%!viikottain.!!!!
6.4!Verkko!tiedonhaun!välineenä!
!90! %! vastaajista! oli! etsinyt! lapsen! sairauteen! liittyvää! tietoa! internetistä.! Suomessa! ja!Euroopassa! on! kyselytutkimuksissa! saatu! valikoitumattoman! populaation! internetissä!tapahtuvan! terveystiedon! etsinnän! yleisyydeksi! noin! 70! %! (59,! 70! ref;! 79).! Puolet!vanhemmista!hakee! lapsen!sairauteen! liittyvää! tietoa!vähintään!kuukausittain!edelleen,!kun!diagnoosista! on! kulunut! aikaa! keskimäärin! kolme! vuotta! ja! hoidot! valtaosalla! päättyneet.!Sairauskohtaiseen! tiedonhakuun! liittyen! nähtiin! asteikkokysymyksissä,! että! haettua! tietoa!enimmäkseen! löydettiin! ja! löydettyä! tietoa! pidettiin! enimmäkseen! luotettavana! tai! melko!luotettavana.!Väittämäkysymyksenkin!perusteella!asiallisen!informaation!löytämistä!valtaosa!vastanneista! piti! helppona.! Huomattava! osa! vanhemmista! ei! kuitenkaan! ollut! etsinyt! tietoa!internetistä:! esimerkiksi! myöhäisvaikutuksista! tietoa! ei! ollut! etsinyt! 43! %! ja!hedelmällisyyteen!liittyvistä!kysymyksistä!67!%!vastanneista.!Taustasyistä!ei!ole!tietoa,!mutta!kirjallisuuden!perusteella!näin!vastanneet!voivat! joko!jo!olla!tarpeeksi! informoituja!aiheesta!tai! sitten! osin! tietämättömiä! myöhäisvaikutusten! riskistä.! AivokasvainXpotilaiden!vanhemmista! 5! oli! hakenut! ja! 1! ei! ollut! hakenut! tietoa!myöhäisvaikutksista,! kun! taas! ALLXpotilaiden! vanhemmista! 4! oli! hakenut! ja! 8! ei! ollut! hakenut! tietoa! myöhäisvaikutuksista.!!Tavallisia!sivustoja,! joilta!tietoa!on!saatu,!ovat!www.cancer.fi,!Sylva!ja!Kympin!Lapset.!Nämä!ovat!järjestöjen!tuottamia!sivustoja.!!Avoimien! kysymysten! vastausten! perusteella! internet! oli! tarjonnut! mahdollisuuden! löytää!selvennystä! termeihin! ja! epäselviin! asioihin! ja! lisännyt! ymmärrystä! sairaudesta.! Tämän!myötä!myös!lääkärin!kanssa!keskustelu!oli!koettu!helpommaksi!ja!oli!voitu!esittää!tarkempia!kysymyksiä.! Nämä! löydökset! ovat! linjassa! kirjallisuuden! kanssa:! internet! näyttää! tarjoavan!mahdollisuuden! potilaan! vaikutusvallan! kasvamiselle! ja! tasavertaisemman! potilasXlääkäriXsuhteen!kehittymiselle!(70!ref;!80,!81).!Yli!80!%!vastaajista!oli!samaa!tai!melko!samaa!mieltä!siitä,! että! sairauskohtaisen! tiedon! tarjolla! oleminen! verkossa! on! tärkeää.! Sairastumisen!alkuvaiheessa! saadun! lääketieteellisen! tiedon! prosessointi! ja! ymmärtäminen! voi! olla!
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stressavaa!vanhemmille!(66!ref;!82)! ja! internet!näyttää!siis!tässä!toimivan!stressinhallinnan!välineenä.!Verkosta!on!myös!voitu!saada!sellaista!kokemusperäistä!tietoa!ja!tukea,!jota!ei!ole!saatu!sairaalasta.!Tulee!esille!myös!negatiivinen!suhtautuminen!internetissä!olevaan!tietoon!ja!tiedonhakemiseen:!on!saatettu!tehdä!tietoinen!päätös!olla!hakematta!tietoa!internetistä!ja!päätymistä! syöpäjärjestön! sivuille! on! pidetty! ”hairahtumisena”.! Internetissä! olevan! tiedon!arvottamiseen!vaikuttaa!toki!itse!tiedon!laatu!ja!tietoa!hakevan!kyky!arvioida!sitä,!mutta!myös!se,! mihin! valoon! terveydenhuollon! ammattilaiset! potilaskontakteissaan! ja! mediassa!internetissä!olevan!terveystiedon!asettavat.!!Kirjallisuuden! perustella! internetissä! oleva! huonolaatuinen! terveystieto! saattaa! aihettaa!negatiivisiakin! terveysvaikutuksia,! mutta! tähän! näyttää! vaadittavan! huonolaatuisen! tiedon!lisäksi! potilaan! heikko! luottamus! hoitavaan! lääkäriin,! halukkuus! itselääkitykseen! ja! tiedon!arviointikyvyn!puutteellisuus!(70!ref;!83).!Väittämäkysymysten!perusteella!vanhemmat!eivät!raportoineet! heidän! lastensa! saaneen! väärää! tietoa! internetistä.! Lapsien! ei! myöskään!raportoitu!pelänneen!verkosta!saamaansa! tietoa.!Vanhemmista!neljä!koki!saaneensa! jossain!määrin! väärää! tietoa.! Osa! vanhemmista! oli! kuitenkin! huolestuneita! siitä,! että! lapsi! saattaa!saada!väärä!tietoa!internetistä!ja!toisaalta!osa!vanhemmista!myös!pelkäsi,!ettei!lapsi!kykene!erottamaan,! mikä! tiedosta! on! paikkansapitävää! ja! mikä! ei.! Kahdeksan! lapsipotilaan!vastauksissa!nousi!esiin!vastauksia,! joiden!mukaan! internetissä!oleva! tieto! ja! ryhmät!voivat!masentaa,!ahdistaa!ja!pelottaa!lasta.!!Valtaosa! vastanneista! vanhemmista! ei! siis! ollut! kokenut! merkittävää! haittaa! internetissä!tapahtuvasta! tiedon! hakemisesta,! mutta! esille! tuli! huoli! tiedon! luotettavuudesta,!ikätasoisuudesta! ja! lasten!nettilukutaidosta.!Avoimissa!kysymyksissä! tuli! esille,! että!muiden!vanhempien! jakama!ja!suosittelema!tieto!oli!saatettu!kokea!ahdistavana.! Internetissä!olevaa!tietoa! myös! verrattiin! sairaalasta! saatuun! tietoon! ja! tuli! esille,! että! joillekin! vastaajista!sairaalasta! saatu! tieto! riitti! ja! siihen!oltiin! tyytyväisiä.!Tähän!vaikuttanee!ennen!kaikkea! se,!että!sairaalasta!saatu! tieto!arvioitiin!merkittävästi! luotettavammaksi!kuin! internetissä!oleva!tieto.!!70!%!vastaajista!oli! etsinyt! tietoa!vertaistuesta.! Psyykkisestä! traumasta! ja! kriisistä!90!%! ja!sairauden!vaikutuksesta!lapsen!minäkuvan!ja!identiteetin!kehittymiseen!79!%!vastanneista!ei!ollut! hakenut! tietoa! internetistä.!Kirjallisuuden!perusteella! postXtraumaattinen! stressihäiriö!
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on! todettu! merkittäväksi! elämänlaadun! alentajaksi! syövästä! selviytyneillä! (19)! ja! heidän!vanhemmillaan! voi! olla! merkittävä! määrä! postXtraumaattisia! stressioireita! vielä! vuosia!diagnoosin! jälkeen! (84).! Tulee! vaikutelma,! että! psykoedukaatio! traumareaktioon! ja!nuoruuden! kehityksen! haasteisiin! liittyen! ei! välttämättä! ole! ollut! riittävää,! mutta! tämän!tarkempi! selvittäminen! edellyttäisi! lisätutkimuksia.! Kokonaisuudessaan! voi! olettaa,! että!psykoedukaation! ja! –sosiaalisen! tuen! helppo! saatavuus! lisäävät! mahdollisuutta! selvitä!traumaattisesta! kokemuksesta! rakentavasti! ja! että! tämä! tukisi! selviytyjän! ja! selviytyjän!perheen!identiteetin!positiivista!kehittymistä.!!!
6.5!Verkko!vertaistuen!välineenä!!Verkossa! tapahtuu! vertaistukea! kahdenkeskisenä! perheiden! välisenä! yhteydenpitona,!ryhmämuotoisena!sosiaalisen!median!yhteisöpalvelujen!ryhmissä!ja!lisäksi!avoimena!sisällön!tuottamisena! ja! jakamisena! ja! sen! passiivisena! seuraamisena.! Vastanneet! jakautuivat!suhtautumisessaan!verkossa!tapahtuviin!vertaistuen!muotoihin.!!Internetin! sosiaalisesta! käytöstä! kysyttäessä! 57! %! vanhemmista! vastasi! käyttäneensä!sosiaalista! mediaa! saadakseen! tukea! lapsensa! sairauteen! ja! perheensä! muuttuneeseen!elämäntilanteeseen!liittyen.!Suosituin!sosiaalisen!median!yhteisöpalvelu!on!Facebook!ja!myös!sairauteen! liittyen! tärkein! verkkoyhteisö! on! Facebookin! syöpäsairaiden! lasten! vanhempien!ryhmä.!!!!Puolet! vastaajista! oli! verkon! välityksellä! yhteydessä! samassa! tilanteessa! oleviin! perheisiin!vähintään!kuukausittain! ja! ristiintaulukoiden! tarkastelemalla!heistä!87!%!(n=13/15)!vastaa!tämän! yhteydenpidon! auttaneen.! Avoimien! kysymysten! ja! väittämävastausten! perusteella!nähtiin,! että! internet! mahdollistaa! vertaisten! löytämisen,! heihin! tutustumisen! ja!yhteydenpidon.! Verkossa! käytävää! keskustelua! sairaudesta! ei! kuitenkaan! enemmistön!toimesta!pidetty!erityisesti!helpompana!kuin!”elävässä!elämässä”!tapahtuvaa!keskustelua.!!43! %! vastanneista! oli! itse! antanut! verkon! välityksellä! keskusteluapua! tai! neuvoja! muille!perheille! ja! noin! 48!%! vastaa! saaneensa! keskusteluapua! tai! neuvontaa! samassa! tilanteessa!olevilta! perheiltä.! Vertaistukea! on! saatettu! hakea! myös! vasta! lapsen! parannuttua! –! ehkä!
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trauman! käsittelemiseksi.! Internetissä! tapahtuvaa! vertaistukea! luonnehdittiin!myötäelämiseksi,! tsemppaukseksi! ja! asioiden! jakamiseksi.! Noin! puolet! vanhemmista! ei!kuitenkaan!osallistunut!varsinaisten!keskusteluryhmien!käyttöön!laisinkaan.!!!Muiden! potilaiden! tai! perheiden! elämää! blogien! tai! esimerkiksi! Facebookin! välityksellä!seurasi! 76! %! vastanneista.! Passiivinen! toisten! kokemuksista! lukeminen! tuli! ilmiönä! esille!myös!avoimien!kysymysten!vastauksissa.!Toisten!kokemuksista!lukeminen!koettiin!avoimien!vastausten! perusteella! sekä! positiiviseksi,! helpottavaksi! asiaksi! että! toisaalta! ahdistavaksi.!Osa! vanhemmista! oli! myös! huolestunut! siitä,! että! muiden! sairastuneiden! kokemuksista!lukeminen! ja! terveyteen! liittyvät! ryhmät! voivat! pelottaa! tai! masentaa! heidän! lastaan.!Vertaisten!kokemusten!jakaminen!varmasti!väistämättäkin!voi!laukaista!pelkoja!ja!ahdistusta,!ja!tärkeää!olisikin!opettaa!niin!vanhemmille!kuin!lapsillekin!copingX!ja!stressinhallintakeinoja!ja!että!olisi!tarjolla!matalan!kynnyksen!apua!pelkojen!ja!ahdistuksen!käsittelyyn.!!Kaksi! vanhempaa! pitää! sairauteen! liittyvää! blogia! ja! kahdeksan! vastannutta! on! jakanut!sairastamiseen! liittyviä! kuvia.! Kysyimme! erikseen,! mitä! sisällön! tuottaminen! sosiaaliseen!mediaan! on! merkinnyt! ja! saimme! viisi! vastausta.! Sisällön! tuottaminen! on! toiminut! tapana!kirjata! ylös! omia! ajatuksia! päiväkirjamaisesti! ja! toisaalta! kaunistelemattakin! purkaa! omia!tunteitaan! ja! ahdistustaan! ja! lisäksi! kertoa! muille,! mitä! kuuluu.! Kuvien! ja! kirjoitusten!jakaminen!on!voinut! tuoda!välitöntä!tukea! ja!uusia!näkökulmia!sairauteen!muiden! ihmisten!kommenttien! myötä.! Enemmistö! vastaajista! ei! pitänyt! sairaudesta! ja! perheen! tilanteesta!kertomista!verkon!välityksellä!tärkeänä.!!!
6.6!Verkon!muita!merkityksiä!
!Muiden! merkitysten! osalta! nousee! vahvimmin! esille! verkon! mahdollistama! yhteydenpito!läheisiin,! ystäviin! ja! erityisesti! kouluun! eristyksestä! ja! maantieteellisistä! rajoitteista!huolimatta.!Mielenkiintoista!on,!että!väittämävastauksissa!25!%!vastaajista!ei!ollut!sitä!mieltä,!että! verkko! auttaisi! lasta! pysymään! kiinni! kouluarjessa.! Avoimien! kysymysten! vastauksissa!tuli!ilmi,!että!tällaiset!yhteydenpidon!muodot!ovat!saattaneet!vielä!muutamiakin!vuosia!sitten!olla!varsin!kehittymättömiä!ja!tämä!selittänee!osaltaan!negatiivisia!vastauksia.!!
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Sairaudesta!voidaan!verkon!mahdollistamana! jakaa! tietoa! tietylle,! valitulle! joukolle! läheisiä,!esimerkiksi! tätä! tarkoitusta! varten! muodostetussa! keskusteluryhmässä,! ja! tätä! kanavaa!voidaan!käyttää! silloin,! kun! itselle!parhaiten! sopii.!Verkolla!on!myös!merkitystä!ajankuluna!koko! perheelle,! ja! toisaalta! verkko! mahdollistaa! vanhempien! välisen! yksityiskeskustelun,!vaikka! lapsi! saattaisi! olla! samassa! tilassa! heidän! kanssaan.! Verkko! toimii! myös! kätevänä!syöpälapsiperheille! suunnattujen! tapahtumien! mainostajana.! Osa! potilaista! on! sitä! mieltä,!että!verkossa!pystyy!toimimaan!vapaammin!ilman!syöpään!liittyvää!leimaa.!!!
7!Johtopäätökset!
!Kyselytutkimuksemme! vastaa! tutkimustavoitteisiini! lähinnä! vanhempien! näkökulmasta.!Vanhempien! rooli! syöpäsairaan! lapsen! ja! koko! perheen! hyvinvoinnissa! on!merkittävä! sekä!sairauden!aikana!että!sen! jälkeen,! joten!tutkimuksen! ja!analyysin!asetelmana!näkökulma!on!mielekäs.! Valitettavasti! nuorten! lapsipotilaiden! –! ja! heidän! sisarustensa! –! ! oma! kokemus!verkon! käytöstä! sairauteen! liittyen! jää! kuitenkin! valtaosin! pimentoon.! Nuorten! ja!lapsipotilaiden!kokemuksien!tutkimiseksi!haastattelumetodi!tai!osallistavat!internetpohjaiset!metodit!voisivat!olla!toimivimmat.!!Tutkimuksemme! täydentää! tutkimustietoa! erityisesti! perheiden! suhtautumisesta! ja!asenteista!verkon!käyttöön!liittyen.!Kysyimme!suoraan,!mitä!verkko!on!perheelle!merkinnyt!sairauden!aikana!ja!muuttuiko!käyttö!ja!tärkeys!sairastumisen!myötä.!Lisäksi!kysyimme,!mitä!toiveita! perheillä! on! verkkopalveluihin! liittyen.! Merkittävimmäksi! havainnoksi! nostan! sen,!että! vastanneiden! joukossa! sekä! internetin! käyttö! että! tärkeys! enimmäkseen! lisääntyivät!lapsen!sairastumisen!myötä.!!Kirjallisuuskatsauksen! ja! kyselytutkimuksemme! perusteella! vastaus! tutkimuskysymykseeni!”miten% internet% voisi% parhaiten% palvella% syöpään% sairastuneiden% lasten% perheitä% sairauden% ja%
seurannan%aikana%–% ja%mistä%eri%tekijöistä%positiivisen%vaikutuksen%aikaansaaminen%koostuisi?”!sisältää!seuraavat!ulottuvuudet:!!Yhteiskunnallisella! tasolla! laitteiden% ja% internetyhteyden% saatavuus! on! perusedellytys!positiivisen! terveysvaikutuksen! luomiselle.! On! tärkeää,! että! ihmisillä! on! tasavertaiset!
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mahdollisuudet! päästä! internetiin.! Erityisesti! tähän! on! kiinnitettävä! huomiota,! mikäli!esimerkiksi! jatkoseuranta! lapsuusiän! syövästä! selvinneillä! tulee! perustumaan! osaltaan!onlineXseurantapassiin.! Internetissä! tapahtuvan! terveystiedon! hakemisen! on! nähty! olevan!jopa!yksi!mediaattoreista! sosioekonomisen! statuksen! ja! subjektiivisen! terveyden!välillä! (70!ref;!85).!!
Internetissä% olevan% terveystiedon% lukutaidon% (eHealth% literacy)% edistäminen! on! toinen!perusedellytys.! Tämäkin! on! varsin! laaja! yhteiskunnallinen! kysymys,! mutta! toisaalta!internetsivustojen! laatijat! voivat! edesauttaa! sivujensa! luettavuutta,! luotettavuutta! ja!läpinäkyvyyttä!seuraavin!keinoin!(61,!mukaillen):!!1)!internetsivuston!tarkoituksen!ja!kohderyhmän!selkeä!ilmaiseminen!2)!informaation!tarjoaminen!kirjoittajasta!3)!viittaaminen!parhaan!tutkimusnäytön!äärelle!4)!linkkien!tarjoaminen!muihin!lähteisiin!5)!selkeä!sidonnaisuuksien!ilmoittaminen!6)!internetsivustojen!laadun!arvoimiseen!tarkoitettujen!yksinkertaisten!ohjeiden!ja!työkalujen!tarjoaminen!7)!terveydenhuollon!ammattilaisten!osallistuminen!sivustojen!kehittämiseen!ja!ylläpitoon!!
Yksityisyyden% suojaan% liittyvät% kysymykset! nousevat! myös! väistämättä! esiin.! SairausX! ja!hoitotietojen! täytyy! olla! ehdottoman! turvallisilla! sivustoilla,! ja! sivustojen! käyttäjien! tulisi!todella! olla! informoituja! tietoturvariskeistä! ja! siitä,!mitä!heidän! suostumuksensa! tarkoittaa.!Yhteisöpalvelujen!ja!hakukoneiden!integriteettiä!epäillään!jo!nykyisellään4!ja!on!aiheellisesti!!kysytty,! miten! käy! yksilönvapaudelle! ja! yksityisyydelle! suhteessa! julkisten! ja! yksityisten!instituutioiden! intresseihin.! On! esitetty! kolme! eri! tasoa,! joilla! informaatioX! ja!tietokonetekologia! vaarantaa! yksityisyyden! suojan! (86).! Ensinnäkin! datan! prosessoinin!tehokkuus! ja! nopeus! kehittyy! valtavaa! tahtia! mahdollistaen! ihmisten! tunnistamisen! ja!paikallistamisen.! Toiseksi! ihmisistä! kerätty! ja! digitalisoitu! tieto! monimuotoistuu! sisältäen!mm.! genomista! tietoa,! diagnooseja,! laboratoriotuloksia! ja! kuvantamistutkimuksia.!Kolmanneksi! tiedon! prosessoinnilta! on! poistettu!maantieteellisiä! ja! operationaalisia! rajoja.!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!!4!! Viittaan!maailmanlaajuisiin! joukkovalvontaa!koskeviin! tietovuotoihin,!mm.!Edward!Snowden!v.! 2013.!Dataa!prosessoivien!ohjelmien!huima!kehitys!on!mahdollistanut! jopa!kaikkien!sähköpostien,!ääniX! ja! tekstiviestien! ja!videokeskusteluiden!keräämisen!Microsoftilta,!Googlelta,!Yahoolta,!Applelta!sekä!muilta!teknologiajäteiltä.!
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Nämä! yksityisyydensuojaa! haavoittavat! tekijät! toki! kulkevat! käsi! kädessä! ICT:n! tarjoamien!hyvien!puolien!kanssa.!!!Internet! voi! tarjota! hyvän! formaatin! informoinnille% –% kuitenkin! tietyin! edellytyksin.!Informaation! tulisi! mieluiten! olla! keskitettyä.! Sivuston! tulisi! olla! käyttäjäystävällinen,!muuntautumiskykyinen!ja!tiedon!tarkkaa,!kattavaa!ja!luotetun!tahon!tuottamaa.!Informaation!tulisi! olla! jaoteltu! ja! mukautettu! sairauden,! hoitojen,! sairauden! vaiheen! ja! potilaiden! iän!suhteen.! Mahdollisuus! esittää! kiireettömiä! kysymyksiä! terveydenhuollon! ammattilaisille!lisäisi! todennäköisesti!käyttäjäystävällisyyttä.!Sivusto!voisi! sisältää!myös!räätälöityjä! testejä!pitkäaikaisselviytyjille,! esimerkiksi! heidän! tietotasostaan! tai! riskistä! myöhäisvaikutuksiin!liittyen.!Terveydenhuollon!ammattilaisten!tulisi!ohjata!luotettavan!tiedon!ja!hyväksi!todetun!vertaistukikanavan! äärelle! –! tämä! lisäisi! hyväksi! todettujen! sivustojen! käyttöä! ja! toisaalta!todennäköisesti!lisäisi!myös!luottamusta!niitä!kohtaan.!!Erityisesti! nuorille% syöpäpotilaille% suunnattuja% sivustoja! tulisi! kehittää.! Niiden! osalta! tulee!huomioida,! että! nuorille! osoitetut! edukatiiviset! internetXinterventiot! eivät! metaXanalyysin!perusteella! vaikuta!heidän! terveyskäyttäytymiseensä! tai! terveyteen,! kun! taas! interaktiivisia!kognitiivisXbehavioraalisia!piirteitä!(tavoitteen!asettelu,!välitön!palaute,!oman!käyttäytymisen!seuraaminen)!sisältäneet!ohjelmat!näyttävät!vaikuttavan!tilastollisesti!merkitsevästi!nuorten!ja!lasten!terveyskäyttäytymiseen!(61!ref;!87).!!
Vertaistuen! äärelle! hakeutuminen! verkossa! voi! olla! persoonaX! ja! tottumiskysymys,! mutta!!perheitä!voi!ainakin!kannustaa!sitä!kokeilemaan!ja!heille!voi!tarjota!tietoa!verkkokeskustelun!hyvistä!ja!huonoista!puolista,!joita!esimerkiksi!tutkimuksemme!nyt!tuo!esille.!Vertaisryhmissä!esille! tulevat! kummastuksen! aiheet! olisi! hyvä! kannustaa! tuomaan! esille,! esimerkiksi!terveydenhuollon! ammattilaisille,! jotta! voitaisiin! päästä! kiinni! mahdolliseen!harhaanjohtavaan! ja! huolestuttavaan! tietoon.! On! tärkeää,! että! perheillä! ja! potilailla! on!sairaalassa!pääsy!internetiin!ja!mahdollisuus!käyttää!(omia)!laitteita,!jotta!läheisiin,%ystäviin%ja%
kouluun%voidaan%pitää%yhtetyttä.!!Tiedon! vastaanottaminen! ja! toisten! kokemuksista! lukeminen! voi! laukaista! pelkoja! ja!ahdistusta.! Olisikin! hyvä,! että! tarjolla! olisi!psykoedukaatiota! ja! opetusta! copingXkeinoista! ja!
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matalan!kynnyksen!mahdollisuus!saada!psykososiaalista%tukea!tai!jopa!hoitoa.!Internet!tarjoaa!tämän!järjestämiseen!lupaavilta!vaikuttavia!mahdollisuuksia.!!!!
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Asuinpaikka
Sukupuoli
Ikä
Äidinkieli
Ammatti
Jos vastasit muu, mikä?
Koulutuksesi tai oppilaitos, jota
parhaillaan käyt
Jos vastasit muu, mikä?
Missä elämäntilanteessa olet?
Minkä ikäinen lapsesi on?
Lapsesi sairastama
syöpäsairaus
Jos vastasit muu, mikä?
Kuinka kauan on siitä, kun
lapsesi sai diagnoosin? (Ilmoita
kuukausina)
Kuinka monta sytostaattijaksoa
lapsesi on saanut?
Onko lapsesi saanut
leikkaushoitoa syöpään liittyen?
(ajankohta, mikä leikkaus?)
Onko lapsesi saanut
sädehoitoa? (ajankohta,
sädehoidon kohde?)
Mikä hoidon vaihe on nyt?
Onko lapsesi sairastunut
syöpään uudestaan? Jos on,
milloin?
Jos hoito päättynyt, syötä tähän
hoitojen päättymisen ajankohta:
Kuinka kauan lapsesi on ollut
yhteensä poissa koulustaan
sairautensa ja siihen annettujen
hoitojen vuoksi?
Kuinka kauan olet ollut poissa
työelämästä lapsesi sairauden
vuoksi?
Oletko joutunut viettämään
pitkiä aikoja pois kotoasi lapsesi
Lapsuusiän syöpä ja verkko -kysely
Tämän kyselyn tavoitteena on selvittää lapsuusiän syöpään sairastuneiden potilaiden, vanhempien ja sisarusten verkon käyttöä ja verkon merkitystä
sairastumiskokemuksen käsittelyn apuvälineenä.
Kyselyn toteuttavat yhteistyössä HUSin lastenklinikka ja Helsingin yliopiston viestinnän oppiaine. Kyselyn käytännön toteuksesta vastaavat VTK Matti
Koivisto (matti.koivisto@helsinki.fi) ja LK Jan Nyberg (jan.nyberg@helsinki.fi). Tutkimuksen tieteellisinä johtajina toimivat dos. Kim Vettenranta (HUS)
ja dos. Janne Matikainen (Helsingin yliopisto). 
 
TAUSTATIEDOT
--
--
Suomi
--
--
--
--
--
Ei lainkaan
Ei lainkaan
Kyllä
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sairauden takia?
Yöpynyt sairaalassa
Asunut muualla kuin kotipaikkakunnalla
Asunut vuokralla
Asunut sukulaisten tai tuttavien luona
Asunut sairaalan tarjoamassa asunnossa
Kuinka pitkiä aikoja olet
viettänyt poissa kotoa lapsesi
sairauden takia?
Kuinka terve/sairas lapsesi on
mielestäsi tällä hetkellä?
<< Edellinen Seuraava >>
 
Jos vastasit edelliseen kysymykseen kyllä, oletko:
Ei lainkaan
Ikätasoinen/lähes ikätasoinen
Sivu 2 / 7
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Kuinka paljon keskimäärin
vietät aikaa verkossa yhden
vuorokauden aikana?
Jos vastasit edelliseen kohtaan
muuta, mitä?
Jos vastasit muu, mitkä ovat
käyttämiäsi palveluita?
Lapsuusiän syöpä ja verkko -kysely
Tämän kyselyn tavoitteena on selvittää lapsuusiän syöpään sairastuneiden potilaiden, vanhempien ja sisarusten verkon käyttöä ja verkon merkitystä
sairastumiskokemuksen käsittelyn apuvälineenä.
Kyselyn toteuttavat yhteistyössä HUSin lastenklinikka ja Helsingin yliopiston viestinnän oppiaine. Kyselyn käytännön toteuksesta vastaavat VTK Matti
Koivisto (matti.koivisto@helsinki.fi) ja LK Jan Nyberg (jan.nyberg@helsinki.fi). Tutkimuksen tieteellisinä johtajina toimivat dos. Kim Vettenranta (HUS)
ja dos. Janne Matikainen (Helsingin yliopisto). 
 
INTERNETIN KÄYTTÖ
en lainkaan
Miten usein käytät internetiä seuraavilla laitteilla?
Päivittäin Viikottain Kuukausittain Harvemmin kuin kuukausittain En lainkaan
Pöytätietokoneella
Kannettavalla tietokoneella
Kännykällä/älypuhelimella
Tablet-tietokoneella (esim. iPad)
Lukulaitteella (esim. Kindle)
Pelikonsolilla
Kannettavalla soittimella (esim. iPod)
Muulla laitteella
Kuinka usein teet seuraavia asioita verkossa?
Päivittäin Viikottain Kuukausittain Harvemmin kuin kerran kuukaudessa En lainkaan
Käytän sähköpostia
Lähetän pikaviestejä (esim. WhatsApp)
Haen tietoa
Luen verkkokeskusteluita
Kirjoitan verkkokeskusteluihin
Luen blogeja
Kirjoitan blogia
Kirjoitan tilapäivityksiä, kommentoin tai osallistun
muuten yhteisöpalveluissa (esim. Facebook)
Muuta
Miten usein käytät seuraavia sosiaalisen median palveluita?
Päivittäin Viikottain Kuukausittain Harvemmin kuin kerran kuukaudessa En lainkaan
Facebook
Twitter
Instagram
Youtube
Blogit
Wikipedia
Google+
LinkedIn
Pinterest
Keskustelufoorumit
Muu
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Miten verkon käyttösi muuttui
lapsesi sairastumisen jälkeen?
Onko verkon tärkeys
elämässäsi mielestäsi
lisääntynyt lapsesi
sairastumisen jälkeen?
Etsin lapseni sairauteen ja
sairastamiseen liittyvää tietoa
internetistä
Jos olet löytänyt tietoa, mainitse
tärkein sivusto
lääketieteelliseen ja
hoidolliseen tietoon liittyen?
Jos olet löytänyt tietoa, mainitse
tärkein sivusto neuvontaan,
kuntoutuksiin ja oikeuksiin
liittyen?
Lapsuusiän syöpä ja verkko -kysely
Tämän kyselyn tavoitteena on selvittää lapsuusiän syöpään sairastuneiden potilaiden, vanhempien ja sisarusten verkon käyttöä ja verkon merkitystä
sairastumiskokemuksen käsittelyn apuvälineenä.
Kyselyn toteuttavat yhteistyössä HUSin lastenklinikka ja Helsingin yliopiston viestinnän oppiaine. Kyselyn käytännön toteuksesta vastaavat VTK Matti
Koivisto (matti.koivisto@helsinki.fi) ja LK Jan Nyberg (jan.nyberg@helsinki.fi). Tutkimuksen tieteellisinä johtajina toimivat dos. Kim Vettenranta (HUS)
ja dos. Janne Matikainen (Helsingin yliopisto). 
 
INTERNETIN KÄYTTÖ SAIRAUTEEN LIITTYEN
Lisääntyi paljon
Lisääntyi paljon
Etsin päivittäin
Valitse sopivin vaihtoehto lääketieteellisen- ja hoidollisen tiedon etsimistä ja löytämistä koskien.
Olen etsinyt ja löytänyt Olen etsinyt mutta en ole löytänyt En ole etsinyt
Syövän eri hoitomuodoista
Syövän ennusteesta
Syövän periytyvyydestä
Syövän uusiutuvuudesta
Sairauden ja hoidon myöhäisvaikutuksista
Sairauden ja hoidon vaikutuksesta hedelmällisyyteen
Ravitsemusneuvonnasta
Valitse myös sopivin vaihtoehto tiedon luotettavuutta koskien. Löytämäsi tieto on ollut mielestäsi:
Luotettavaa Melko luotettavaa Melko epäluotettavaa Epäluotettavaa En osaa sanoa
Syövän eri hoitomuodoista
Syövän ennusteesta
Syövän periytyvyydestä
Syövän uusiutuvuudesta
Sairauden ja hoidon myöhäisvaikutuksista
Sairauden ja hoidon vaikutuksesta
hedelmällisyyteen
Ravitsemusneuvonnasta
Valitse sopivin vaihtoehto neuvontaan, kuntoutuksiin ja oikeuksiin liittyvien tietojen etsimistä ja löytämistä koskien.
Olen etsinyt ja löytänyt Olen etsinyt mutta en ole löytänyt En ole etsinyt
Neuvontapalveluista
Tietoa kuntoutusmahdollisuuksista
Tietoa potilaan oikeuksista
Tietoa sosiaalietuuksista
Valitse sopivin vaihtoehto psyykkiseen hyvinvointiin liittyvien tietojen etsimistä ja löytämistä koskien.
Olen etsinyt ja löytänyt Olen etsinyt mutta en ole löytänyt En ole etsinyt
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Jos olet löytänyt tietoa, mainitse
tärkein sivusto psyykkiseen
hyvinvointiin liittyen?
Olen etsinyt tietoa jostain
muusta sairauteen liittyvästä
asiasta, mistä?
Jos olet löytänyt tietoa, mainitse
tärkein sivusto muuhun
haettuun tietoon liittyen?
Mistä asioista on ollut vaikea
löytää tietoa?
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Psyykkisestä traumasta ja kriisistä
Tukiryhmistä ja/tai tukihenkilöistä
Vertaistuesta
Keskusteluavusta
Sairauden vaikutuksesta lapsen minäkuvan ja identiteetin
kehittymiseen
Sivu 4 / 7
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Oletko käyttänyt jotain
sosiaalisen median palvelua
(esim. Facebook, Twitter)
saadaksesi tukea lapsen
sairauteen ja perheenne
muuttuneeseen
elämäntilanteeseen liittyen?
Jos vastasit kyllä, kuvaile
lyhyesti minkälaista tuki on ollut
luonteeltaan?
Jos vastasit muuta, niin
tarkenna mitä ja kuinka usein?
Lapsuusiän syöpä ja verkko -kysely
Tämän kyselyn tavoitteena on selvittää lapsuusiän syöpään sairastuneiden potilaiden, vanhempien ja sisarusten verkon käyttöä ja verkon merkitystä
sairastumiskokemuksen käsittelyn apuvälineenä.
Kyselyn toteuttavat yhteistyössä HUSin lastenklinikka ja Helsingin yliopiston viestinnän oppiaine. Kyselyn käytännön toteuksesta vastaavat VTK Matti
Koivisto (matti.koivisto@helsinki.fi) ja LK Jan Nyberg (jan.nyberg@helsinki.fi). Tutkimuksen tieteellisinä johtajina toimivat dos. Kim Vettenranta (HUS)
ja dos. Janne Matikainen (Helsingin yliopisto). 
 
INTERNETIN SOSIAALINEN KÄYTTÖ
Kyllä
Kuinka usein teet seuraavia asioita verkossa?
Päivittäin Viikottain Kuukausittain Harvemmin kuin kerran kuukaudessa En lainkaan
Pidän yhteyttä sairastavaan lapseeni
Pidän yhteyttä toisiin perheisiin, jotka ovat
samassa tilanteessa
Keskustelen verkosta löytyvässä ryhmässä
lapseni sairaudesta ja perheemme tilanteesta
Kysyn sairauteen liittyviä kysymyksiä
keskusteluryhmissä
Saan keskusteluapua tai neuvontaa
terveydenhuollon ammattilaiselta
Saan keskusteluapua tai neuvontaa aiemmin
syöpää sairastaneilta
Saan keskusteluapua tai neuvontaa toisilta
perheiltä, jotka ovat samassa tilanteessa
Annan keskusteluapua tai neuvoja muille
potilaille tai perheille, jotka ovat samassa
tilanteessa
Kirjoitan sairauteen liittyvää blogia
Tuotan ja jaan muuta sisältöä (esim. videoita)
jotka liittyvät perheemme tilanteeseen
Jaan ottamiani kuvia, jotka kertovat
elämästämme lapseni sairauden kanssa
Jaan sairauteen liittyvää sisältöä
Seuraan muiden potilaiden tai perheiden elämää
(esim. blogit, Facebook-päivitykset)
Muuta
Jos olet tuottanut sisältöä: mitä sisällön tuottaminen (esimerkiksi blogien
kirjoittaminen) on sinulle merkinnyt?
Mainitse kolme sinulle tärkeintä sivustoa / verkkoyhteisöä sairauteen
liittyen?
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Lapsuusiän syöpä ja verkko -kysely
Tämän kyselyn tavoitteena on selvittää lapsuusiän syöpään sairastuneiden potilaiden, vanhempien ja sisarusten verkon käyttöä ja verkon merkitystä
sairastumiskokemuksen käsittelyn apuvälineenä.
Kyselyn toteuttavat yhteistyössä HUSin lastenklinikka ja Helsingin yliopiston viestinnän oppiaine. Kyselyn käytännön toteuksesta vastaavat VTK Matti
Koivisto (matti.koivisto@helsinki.fi) ja LK Jan Nyberg (jan.nyberg@helsinki.fi). Tutkimuksen tieteellisinä johtajina toimivat dos. Kim Vettenranta (HUS)
ja dos. Janne Matikainen (Helsingin yliopisto). 
 
VÄITTÄMÄT
Kerro, mitä mieltä olet seuraavista verkon käyttöä koskevista väittämistä
Samaa mieltä Melko samaa mieltä Ei samaa eikä eri mieltä Melko eri mieltä Eri mieltä
Verkko on auttanut lastani pysymään
kouluarjessa kiinni
Verkko auttaa lastani pitämään yhteyttä
läheisiin ihmisiin, kun hän on hoitojen vuoksi
eristyksissä.
Olen tutustunut muihin samassa tilanteessa
oleviin perheisiin verkon avustuksella.
Olen tutustunut muihin samassa tilanteessa
oleviin perheisiin verkon avustuksella myös
Suomen ulkopuolelta.
Ilman verkkoa pitäisin vähemmän yhteyttä
läheisiin ihmisiin lapseni sairastumisen
aiheuttaman elämänmuutoksen takia.
Olen huolestunut siitä, että lapseni saattaa
saada sairauteen liittyvää väärää tietoa
verkosta.
Muihin samassa tilanteessa oleviin perheisiin
yhteyden pitäminen verkon avulla on auttanut
minua.
Tutustuminen ja yhteydenpito verkossa
samassa tilanteessa oleviin ihmisiin on
auttanut lastani.
Minua huolestuttaa, että lapseni pelot
lisääntyvät tämän lukiessa verkosta muiden
sairastuneiden kokemuksista.
Pystyn käymään helpommin keskustelua
lapseni sairaudesta ja perheemme tilanteesta
verkossa kuin ”elävässä elämässä”.
Uskon, että lapseni pystyy toimimaan
verkossa vapaammin ilman sairauteen liittyvää
leimaa.
Koen, että sairauteen liittyvää asiallista
informaatiota on helppo löytää verkosta.
Lapseni on pelännyt verkosta saamaansa
tietoa.
Olen saanut verkosta sellaista
kokemusperäistä tietoa ja tukea, jota en ole
saanut sairaalasta.
Lapseni on saanut sairauteen liittyvää väärää
tietoa verkosta.
Olen itse saanut sairauteen liittyvää väärää
tietoa verkosta.
Minulle on tärkeää, että verkossa on tarjolla
tietoa sairauteen liittyvistä asioista
Mielestäni lapseni on vaikeaa erottaa
verkossa, mikä tieto pitää paikkansa ja mikä
ei.
Pelkään, että verkon terveyteen liittyvät
ryhmät masentavat lastani
Sairaudesta ja perheemme tilanteesta
kertominen muille verkon välityksellä on
minulle tärkeää.
Lapseni verkon käyttö huolestuttaa minua
yksityisyyden suojaan liittyvien ongelmien
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yksityisyyden suojaan liittyvien ongelmien
takia.
Verkon käyttö helpottaa minua viemään
ajatuksia pois ikävistä lapseni sairauteen
liittyvistä asioista.
Kerro omin sanoin mitä verkon käyttäminen on sinulle ja perheellenne
merkinnyt lapsesi sairastumisen aikana?
Millaisia ajatuksia ja toiveita sinulla on syöpään sairastuneille lapsille ja
heidän omaisilleen tarkoitettujen verkkopalveluiden kehittämisen suhteen?
Mitä palveluita toivoisit verkossa olevan käytettävissä, toivoisitko
vuorovaikutusta?
Kiitos vastauksista!
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